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A cimkét6l vald félelem osszefiigg a normalizacidba vetett hittel. Habar
él valamiféle széles konszenzus arrdl, hogy a normalizécié .,j6 dolog”,
maganak a kifejezésnek sokféle, sokszor egymasnak ellentmondé ér-
telmezése van. A normalizécié sokszor azt jelenti, hogy a fogyatékos
embereknek ugyanolyan joguk van a normalis élethez (példdul, hogy
egy korhaz helyett otthonukban, megfelel6 személyzet segitségével
élhessenek), mint amilyen lehet8ségiik a nem fogyatékos embereknek

van a normalis életre. (17. 0.)
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KIALLITAS A MAGYAR NEMZETI GALERIABAN

~A kozos szereplés nem azonossdgokra, hanem a kortars képzémivészet egyes
kifejezési forméival valé elgondolkodtaté egybeesésekre, hasonlésdgokra hivja

fel a figyelmet.”

Talan nem mindenki érzi olyan jelentds fegy-
verténynek, mint én, hogy junius 2-4n meg-
nyilt a Magyar Nemzeti Galériaban (MNG) az
autista alkotdk és a kortars képzémiivészek
kiallitdsa Privat labirintusok cimmel. Ennek
persze voltak el6zményei, amelyekrél az
EsGemberben mar olvashattak.
Tulajdonképpen a 2008-ban megrendezett
Fogadj be egy miivészt, fogadj be egy fia-
talt elnevezést aukcidval kezd6dott, melyet a
Concorde Csoport és a Mosoly Otthon Ala-
pitvany (Moha) rendezett. A fiatal kortars
képzémivészek munkdibél rendezett arve-
résen Tarr Hajnalka képei is ott voltak. (Az
egyedilallé konstrukcidban elészor 36 millid,
2008-ban és 2009-ben pedig 20-20 milli6 forint
kaptak egytittesen az autistak lakéotthonai.)
Hajnalka elment a lakdotthonokba, és mtivé-
szeti foglalkozéasokat tartott, amelyeken azok
vettek részt, akik akartak. Mar a kezdet kez-
detén lelkesedés toltotte el, latva az autista
személyek altal készitett képeket. A Miskolci
Galériadban, 2010-ben kidllitast szervezett (A
konkrét birodalma), ahol barki meggy6z6d-
hetett arrol, hogy mit tudnak az autista alko-
ték. E kiallitdas folyoméanya volt egy aukcié
a budapesti M{icsarnokban, ahol az autista
alkotok képeiért befolyt dsszeg azt a lakdott-
hont gyarapitotta, ahol a kép alkotéja élt.
Ezek utan gondolta azt Tarr Hajnalka, hogy
még szélesebb korben mutatja meg a képe-
ket, és almodott egy merészet. Megcélozta a
Magyar Nemzeti Galériat. Hogy mennyire
volt nehéz megnyernie ehhez a tamogatdkat,
ezt nem tudom (ez majd egy késébbi beszélge-
tés téméja lehet), de sok ember és intézmény
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(Résglet a kiallitashog kiadott prospektus bevezetdjébdl)

allt a kozos tigy mellé. Az MNG és a Mosoly
Otthon Alapitvany gondozéasaban létrejott ki-
allitas f6 tamogatéja a Concorde Ertékpapir
Zrt. A rendezésben, illetve a kisérd rendez-
vények szervezésében Szdzados Ldszlo, va-
lamint Sepsey Zsofia mivészettorténészek
vesznek részt (az MNG munkatarsai).

A kiallitasra invitalé meghivéban ez all:

»A kozos szereplés a kortars képzémiivészet
egyes kifejezési formdival valé parhuzamok-
ra, elgondolkodtaté egybeesésekre hivja fel
a figyelmet, a Nemzeti Galéria szakért6i és a
kiallitas kuratoranak, Tarr Hajnalkdnak véle-
ménye szerint ugyanis a kortars grafikai meto-
dikdk megd6bbent6 hasonlésagot mutatnak az
autistékra jellemz6 rajzi megnyilvanuldsokkal.”
Errél barki meggy6z6dhet, aki ellatogat a Ga-
léridba. A képeken kivill rdadasként autista
emberek gondolataival ismerkedhet meg a
nagy alaku tablokon, s a szévegek arnyaljak,
és érthet6bbé teszik a képek mogotti vilagot
annak is, aki eddig semmit nem tudott az au-
tizmusrol, az autista emberekrdl.

A kidllitas 1étrehozasaban sok ember és intéz-
mény segédkezett. Valaki a megnyitén meg-
jegyezte a hatam mogott: ,Az volt a jo, hogy
ezért az ugyért képes volt a szakma Gssze-
fogni.” A szakmén az autista szervezeteket,
az autista személyekkel foglalkozd embereket
kell érteni: az AOSZ-t, ahol e program felelése
Hronyecg Ildiké volt; a Nemzetkozi Csepered
Alapitvanyt; az FSZK-t; a tatai EsGemberekért
Egyesiiletet; a Moha Alapitvany vezeté mun-
katarsat, Czuny Zsugsanndt, akinek sokrétii
szervez$ munkaja, mindenre kiterjed6 figyelme
nélkiil ez a kiallitds nem johetett volna létre.
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(Folytatas ag 1. oldalrol)

A szeptember 18-ig nyitva tarté kidllitashoz
szamos program kapcsolddik, amelyek az
autizmus tigyének jobb megismertetését és
megértését szolgaljak. A galéria honlapjan
tdjékozddhatnak a nyitva tartasrol, az ese-
ményekrdl: www.mng.hu

FILMKLUB

A filmvetitések ingyenesek.

Tarlatvezetéssel egybekotott, az autizmus
vilagat bemutato filmek vetitése.

A beszélgetéseket vezeti: Szakdcs Zsugsa te-
leviziés szerkeszt6, az Es6emberekért Egye-
stlet trénere. A filmek vetitését megel6z6
tarlatvezetéseket Tarr Hajnalka képz6ém-
vész és Szdzados Laszlo mlivészettorténész, a
kiallitas kuratorai tartjak.

Figyelem!

Julius 1-jén és augusztus 5-én MNG Extra
belépdjegy megvaltdsa sziikséges, mely az
MNG Extra programokon és tarlatvezetése-
ken valé részvételre jogosit.

A vetités id6pontja

2011. augusztus 5. 18.00 éra
Mary és Max
(ausztral animécids film)

El6zetes bejelentkezés az Autistak Orszagos Sz
6vetségénél Hronyecy Ildikonal: (06 1) 354 1073;
hronyecz.ldiko(@esoember.hu.

A filmklub tdmogatdja az HBO.

2011. szeptember 12. 18.00

Tarr Hajnalka: Autizmus képzémiivész-
szemmel.

Az el6adas 18 érakor kezdédik, el6tte 17
oratol tarlatvezetés. A tarlatvezetésen a kial-
litasra valtott belépSjeggyel lehet részt venni.
Ag eldadas ingyenes.

FELOLVASOEST

2011. szeptember 2. 18.00

,Marslak¢ a jatszotéren”: felolvasoest Kulka
Janos kozremiikodésével, tarlatvezetéssel
egybekotve. MNG Extra belépdjegy meg-
valtasa sziikséges, amellyel az MNG Extra
programokon és tarlatvezetéseken lehet
részt venni. A felolvaséest ingyenes.

KIALLITAS A MAGYAR NEMZETI GALERIABAN

OSZTALYFONOKI ORAK
»Utazas az autizmus koril -
Lehet-e autista gyerek a padtar-
sam?”: az Autistdk Orszagos
Szovetségének szemléletformald
osztalyfénoki oraja tarlatvezetés-
sel egybekotve.

Ag osgtalyfénoki orak C EPULET
ingyenesek.

NYITVA TARTAS

HETFO KIVETELEVEL
NAPONTA 10.00-18.00
A MAGYAR NEMZETI
GALERIA £S A MOSOLY
OTTHON ALAPITVANY
EGYUTTMUKODESEBEN
WWW.MNG.HU

A tarlatvezetéseken a kidllitasra
valtott belépGjeggyel lehet részt
venni. ElGzetes bejelentkegéssel
az altalanos iskola felsé tagozato-
sai, a kozépiskolai osztalyok és az
egyetemi hallgatok részére.
Tartjak: az Autistak Orszagos
Szovetségének animétorai és az
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EsGemberekért Egyesiilet trénere.

Jelentkezni lehet Hronyecz Ildikénél:
(06 1) 354 1073; hronyecz.ldiko@ \ i
esoember.hu, valamint a Magyar : N
Nemzeti Galéria Kozonségkapcsolati :
Osztalyanal: Sarkany Bogata (+ 36 20) 4397 436;
sarkany.bogata(@mng.hu.

ERZEKENYITO TRENING

Elményszer(i tapasztalasok és tudas az au-
tista allapotrél, 6nmagunk és masok megis-
merésérdl jatékos forméjaban. A tréningek
ingyenesek.

A tréninghez tarlatvezetés kapcsolédik, amin
a kiallitasra véltott belépGjeggyel lehet részt
venni. Eldzetes bejelentkezéssel vallalatok és
minden korosztély részére.

Tartja: Szakacs Zsuzsa televizids szerkeszt6,
az Es6emberekért Egyesiilet trénere.
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2011. JUNIUS 3—
SZEPTEMBER 18.
BUDAVARI PALOTA,

MAGYAR NEMZETI GALERIA
HUNGARIAN NATIONAL GALLERY

AUTIZMUSSAL ELO ALKOTOK ES KORTARS KEPZOMUVESZEK KOZOS KIALLITASA

moha o Gooncoor | s nka £ E X A

Jelentkezni lehet az Autistdk Orszagos Szo-
vetségénél Hronyecz Ildikénal: (06 1) 354 1073;
hronyecz.ldiko@esoember.hu, valamint a Magyar
Nemzeti Galéria Kozonségkapcsolat Osztalyanal:
Sarkény Bogata, Tel: + 36 20 4397 436,

E-mail: sarkany.bogata@mng hu.

Jegyarak: teljes ard 1200 Ft; kedvezményes:
600; csoportos jegy: 500 Ft

TAMOGATOK

Mosoly Otthon Alapitvény, Concorde Ertékpapir
Zrt., Autistak Orszagos Szovetsége, Nemzetkozi
Cseperedé Alapitvany, EsGemberekért Egyestilet,
Fogyatékos Személyek Esélyegyenléségért Kozala-
pitvany, HBO.

KONYV A GAP-SZINDROMAROL

A fenti cimmel a Renenszasz Kiad6 jelentette meg dr. Natasha Campbell-McBird kényvét, mely
alcime szerint az emésztés és a pszicholdgia kapcsolatardl szol. A konyv elsdsorban az autizmus-
sal diagnosztizalt személyek bélproblémairol, okairol, kovetkezményeirdl, és a bélfléra gydgyi-
tasarol szol. Kovetkezd szamunkban hosszabb ismertet6t kozliink a konyvrél.

FELKESZITES A MUNKARA

Az AURA Egyesiilet munkavallaldsra felkészitd klubfoglalkozasokat szervez Budapesten 2011
szeptemberétél hetente (elére lathatolag keddenként) dolgozni vagyd, autizmussal, Asperger-
szindromaval él6 fiatalok (16+) szdméara. A felkészitésben sikeresen részt vett fiataloknak az
egyesiilet allaskeresési segitséget is nyujt. A foglalkozasokat Farkas Edit gyogypedagdgus, foglal-
kozasi rehabilitacis szaktanécsadé vezeti. Erdeklédés, kérdés vagy részvételi szandék e-mailben:
magazona(@gmail.com, vagy telefonon: (+36 20) 453 7064. (Forrdas: www.auraegyesulet.hu)

ADATBAZIS A KORASZULOTTEKERT

Ot év alatt egyediilallo adatbézis jott 1étre Magyarorszdgon huszonhérom intenziv centrum
bevonasaval, csaknem harmincezer itt apolt jsziilott adataival. Az adatok elemzése lehet8sé-
get nyujt a minGségi tulélést leginkabb meghatarozé tényezdk azonositasara, és lehetdséget te-
remt arra, hogy ezek befolyasolasara, célzott intézkedések torténjenek — kozolte a Semmelweis
Egyetem L. szamt Gyermekgydgyészati Klinika Ujsziilott Intenziv Osztélya és az Orszagos
Gyermek-egészségligyi Intézet. Az elmult 6t év alatt néttek a talélés, és a korasziilottek élet-
kilatasanak esélyei, és az adatokbdl az is kideriilt: a tiidd6érlel$ ajanlas szerinti beadédsaval, a
korasziil6tt-szallitas javitasaval az eredmények még tovabb javithatdk. (Forrds: weborvos)

AZ AOSZ JOGASZANAK NYERTES UGYEI

Mindig 6rémmel adunk hirt arrél, ha az AOSZ jogasza, dr. Molnar Agnes meg-
nyeri az éppen aktudlis pert, vagy peren kiviili egyességet ér el. De az 6réom
mellett ott az tirdm: miért kell perelni azért, ami jar, vagy ami teljesen nyilvan-
valdan torvénysért6? Az aldbbiakban két nyertes tigyrél olvashatnak, amelyek
bebizonyitjak: ha tudjuk, hogy igazunk van, akkor nem a beletor6dés a megfeleld

magatartas.

Pilisjaszfalu Kozség Onkorményzata éveken
keresztiill nem tett semmit azért, hogy a saja-
tos nevelési igény(i (SNI) ép értelmd, integ-
ralhato autista kisfit adottsdgainak és képes-
ségeinek megfelel6 oktatasban részesiiljon
a lakohelyén, jollehet ez az 6nkormanyzati
torvényben és a kozoktatési torvényben els-
irt kotelezettségei sorédba tartozik. Az 6nkor-
manyzat 2004. 6ta a beiskoldzas targyaban
sem helyt add, sem elutasité hatarozatot nem
hozott, a képvisel6-testiilet hatarozathozatali
kotelezettségét elmulasztotta. Ezért, mint az
Autistdk Orszédgos Szovetségének (AOSZ)
jogésza, 2009. aprilisdban kérelemmel fordul-
tam a Pest Megyei Birdsaghoz abbdl a célbdl,
hogy a birésag kotelezze az 6nkorméanyzatot
hatérozat hozatalara. A birdsag 2010. febru-
arjaban a kérelemnek helyt adott, azonban
az onkormanyzat hallgatisa ennek ellenére
fennallt.

2009. juliusdban az AOSZ jogéaszaként a
gyermek és az édesanya képviseletében va-
gyoni és nem vagyoni kartérités megfizetése
irant keresetet nyujtottam be a Pest Megyei
Birésaghoz.

A nem vagyoni kartérités jogalapjat az ké-
pezte, hogy az dnkormanyzat a kozhatalom
gyakorlasa sordn a jogszabélyban el@irt szer-
vez6-intézkedd tevékenységét elmulasztot-
ta, és ezzel okozati Osszefiiggésben az édes-
anyéanak vagyoni, a kisfitnak nem vagyoni
hatranyt okozott. A gyermek személyiségi
joganak megsértését az alkotmany [8.§ (1),
16.§, 54.8, 67.§ (1), 70.§ (1) (2) (3)] és a Polgari
torvénykonyv [75.§, 76.§] rendelkezéseire
alapoztam.

A Kkartéritési perben a birésag az els6 tar-
gyaldson megallapitotta, hogy kereseti kérel-
mem mind jogalap, mind Gsszegszer(iség te-
kintetében megalapozott, azonban a birésag
esélyt adott az 6nkorményzatnak arra, hogy
megoldast keressen a hosszu évek éta tartd
problémara.

Ezt kévetden elindult a parbeszéd a felek ko-
z6tt. Ki kell emelnem Bdnyai Jogsef polgar-
mester példaértékii hogzdallasat a megoldas
keresésében. A komoly anyagi nehézségek-
kel kiizdé onkormanyzat képviseld-testiile-
tét meggy0zte, és elfogadtatta a testiilettel
elképzelését, miszerint az 6vodapedagdgus
édesanyat az 6nkorméanyzat kozalkalmazott-
ként 6t év hatarozott idejii munkaszerzédés-
sel alkalmazza gyermeke mellé pedagdgiai
asszisztens munkakorben, az eléz8 munka-
korével azonos bérrel és besoroléssal.

A foglalkoztatds indoka egyrészt az volt,

hogy a gyermek édesanyjan kiviil méast nem,
vagy nehezen fogad el, mésrészt ahhoz, hogy
az Onkormanyzat a térvényben elSirt kote-
lezettségének eleget tegyen, a kisfit mellé
allando személyi segit6t kellene foglalkoztat-
ni, és a tdmogatd szolgalatot is igénybe kel-
lene vennie. Azzal, hogy az édesanya ezt a
feladatot egymaga ellatja, az 6nkormanyzat
feladat-ellatasi kotelezettségének nemcsak a
szil6 és gyermeke megelégedésére, hanem
koltségkimélé modon is eleget tesz.

Az egyezséget a birdsag jogerds végzésével
2011. aprilis 12. napjan jévahagyta.
Ismereteim szerint ez megoldés jelenleg (saj-
nos) egyediilall6 az orszagban.

(Az Eséember 2009. szeptemberi szamdaban
Magyar iskolatorténet cimmel riportot olvas-
hatnak ag édesanyardl és kisfiarol.)

*

Korabban tajékoztattuk az Es6ember olvasé-
it arrél, hogy Gyongydson, az Autista Segité

Kézpontban (ASK) a tankoételezettségiiknek
eleget tevd', ott tanuld hat gyermek sziilgjé-
nek, a Magyar Allamkincstar (MAK) meg-
sziintette a csaladi potlék folydsitasat azzal,
hogy az ASK igazgatéjat illeti a csaladi pot-
1ék. Az érintett sztil6ket pedig a ,jogosulat-
lanul felvett” csaladi potlék visszafizetésére
kotelezte.
Az AOSZ altal képviselt szilék Ggyében az
attorést a Hajdu Bihar Megyei Birdsag itéle-
te jelentette, amely kimondta, hogy a csaladi
potlék visszafizetésére kotelezd hatérozat
jogszabalysért6, és a hatarozatot hatalyon ki-
viil helyezte. A jogerés itélet ellen a Magyar
Allamkincstdr nem fordult feliilvizsgalati
kérelemmel a Legfels6bb Birésaghoz, hanem
visszavonta valamennyi csaladi p6tlék visz-
szafizetésére kotelez$ hatarozatat dsszesen 3
117 700 Ft 6sszegben.
Ezuton is felhivjuk olvasdink figyelmét, ha
a csaladi potlék folyositasaval kapesolatban
problémajuk adddik, forduljanak az AOSZ
jogsegélyszolgélatdhoz: dr. Molndr Agnes,
moho01(@hotmail.com; (06 1) 575 2111.

dr. Molnér Agnes iigyvéd,

az AOSZ jogasza

" A gyerekek hét kdzben az ASK-ban laknak, hétvégén

mennek haza.

EMBERIESSEGI SZEMPONTOK ALAPJAN

Krasgnavolgyi Livia és fia megnyugodhatott. Az édesanya fizetést kap, kisérheti a fiat az isko-
léba, érte mehet, otthon foglalkozhat vele — és mindezért még fizetést is kap. Dr. Molndr Agnes,
a peres Ugyekrol sz0l6 cikkében azt irta az 6nkormanyzat és a sziil§ peren kivili megéallapoda-
sardl, hogy tudomasa szerint ez a megoldas egyediilallé az orszagban, és kilon kiemelte Banyai
Jogsef polgarmester példaértéki hozzaallasat, megoldaskeresését.

Kivancsi lettem a polgarmesterre, hiszen el6dje, egy holgy, mereven ellenéllt annak, hogy vala-
miféle megegyezés sziilessen az autista fii érdekében.

Banyai Jozsef még nincs 30 éves (1982-ben sziiletett). A Karoly Rébert féiskolan kozgazdasznak
tanult, {6 terilete a valsagkezelés és a cs6d-elérejelzés. Szakméajanak nagy hasznat veheti az
6nkorményzat élén, mert bar Pilisjaszfalu kicsi telepiilés, a szokasos ,kis magyar vircsaft” 6t
sem keriilte el. Négy polgarmestert és négy jegyzét fogyasztott el” a falu. Banyai Jozsefet tulaj-
donképpen tjravalasztottak, hiszen az el6z6 ciklus felétél mar 6 volt a polgarmester.

Arra a kérdésre, hogy a kozgazdasz vagy az ember dontétt Krasgnavolgyi Livia alkalmazésa-
kor? — ezt vélaszolta:

- Egyértelmtien emberiességi szempontok vezéreltek engem is és a képvisel6-testiiletet is.
Mindenki szamara j6 megoldas sziiletett. De a hasonld helyzetben 1év6 csaladokat évom attél,
hogy ezt olvasva ugy dontsenek: hozzank koltoznek. Ez egyedi eset volt, tobbet nem bir el az
6nkormanyzat.

— Az lehet, hogy tobbet nem bir el, de a kogoktatasi térvény alapjan agz énkormanygatnak fel-
adat-ellatasi kotelegettsége van.

- Ezigaz, csakhogy a faladathoz a jogalkotd nem biztositott pénzt. Ezért is dvok mindenkit, hogy
emiatt valaki idekoltozzon. Ez egyedi megoldas, tobb embernek mar nem tudnank fizetést adni.
Hogy hanyan vannak Krasznavolgyi Lividhoz hasonlé helyzetben az orszégban, azt csak ta-
lalgatni tudjuk, de az integraltan oktathatd, autizmussal diagnosztizalt gyerek beiskolazasa a
legnehezebb. Bar megjelenésiik a tobbségi iskoldban emelkedd tendenciat mutat (http://www.
esoember.hu/file/autizmus-teny-kepek.pdf), ha a statisztikai szimok mogé nézink, tébbnyire
megtaldljuk a sziil6 eréfeszitését: kilincselés kiilonbozé iskolak igazgatdjandl, az dnkormany-
zatndl stb. Pedig mindenki tudja: a koran elkezdett megfelelé fejlesztés gyereknek, sziilének,
tarsadalomnak egyarant jo.
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MAJORHALO: VESZELYBEN A MINDENNAPI MUKODES

Azideielsé Majorhald talalkozoéra a Szimbidzis
Alapitvany szervezésében &prilis 15-16-an
kerilt sor Miskolcon, a Barathegyen. A két-
napos rendezvényt a Fogyatékos Személyek
Esélyegyenléségéért Kozalapitvany (FSZK)
tamogatta.

Tizenhét, az autizmus teriletén szolgéltatast
nyujté szervezet képviseltette magat a talal-
kozén, amelynek aktualitasat az adta, hogy
egyre tobb lakdotthon jelezte, hogy a csokke-
né forrasok; a valtozatlan normativa, a civil
szervezetek szamdra sziikiilé palyazati lehe-
téségek miatt a kovetked fél évben begardsra
kénysgeriilhetnek. Ezek a jelzések egyre stir-
get6bbé valtak, hiszen a szervezetek hasonld
forrasokbdl igyekeznek fenntartani magukat,
és féls, hogy lancfolyamatként jelentkezhet
a szolgaltatasok sztlikitése, esetleg bezérasa.
Nem szabad arrél megfeledkezniink, hogy
a tizenhét szervezet tobb mint 6tszaz kliens
szamara nyujt valamilyen szolgaltatast, ami
ugyanennyi csaladot is jelent.

Az 6 érdekeiket szem el6tt tartva sziiletett
meg a Majorhalé tagjainak lobbi anyaga, me-
lyet eljuttattunk a dontéshozoknak. Jelenleg
a lobbianyag kapcsan egyeztetések folynak a
korménnyal.

RESZLETEK A LOBBIANYAGBOL

A civil szervegetek — elsésorban a kiesd palya-
gati forrasok miatt — idén, az elz6 évekhey
képest nagyon nagy koéltségvetési hiannyal
szamolnak, s ez mar a mindennapi miiko-
déstiket is veszélyegteti. A 2011-re vonatkoz6
koltségvetési adatok alapjan az lathato, hogy
az adatot szolgaltato 15 szervezetben Gsszesen
230 millié forint hidnyzik a megfeleld szinvo-
nalit mikodés bigtositdasihog. A hiany nagy
része a sgzocidlis szolgaltatdsokat érinti, itt
200 milli6 forintra lenne szitkség ahhog, hogy
a kliensek ellatasa fenntarthaté legyen ag év
végéig.

Nem allitjuk, hogy minden sgerveget azo-
nos mindségi kritériumok mentén sgerve-
3i a munkat, de erre torekszenek — és a Fo-
gyatékos  Személyek  Esélyegyenldségéért
Kogalapitvany Autizmus Stratégiai Munka-
csoportjaban ag autizmus-ellatds mindségfej-
lesgtését szolgalo fejleszté munkdt orommel
iidvoglik. Kogos jellemzd a sgervegetekre,
hogy az elmiilt években, a csokkend redlér-
tékii normativ tamogatdsok mellett mindany-
nyian, a folyamatosan névekvd regsikoltségek
ellenére is — a sziikségletekhez igazodva — a
Jjogszabalyban eldirtnal magasabb szakmai
létszammal dolgognak, és_jelentds dldogatot
hogtak a fennmaradas érdekében: hazai és
kulfoldi énkéntesek munkdjaval, adomany-
sgervegéssel, a szildk és elkotelezett mun-
katarsak tamogatdsaival képesek voltak a
Sfolyamatosan novekvd miikodési hianydssze-
gek kiegésgzitésére.

A 2011. év taléléséheg — a jelenlegi kolt-
ségvetési hianyokkal szamolva — 200 mil-
lié forintra van sgiikség a szolgaltatasok
fenntartasahog!

Udvegoljitk a kormany sgocidlis teriileten tett
erdfesgitéseit, és reméljitk, hogy 2012-t6] az
egésy életitkben csak segitséggel élni képes
sgzemélyek ellatasa is fokuszba keriil. Aktiv
partnerségiinket ajanljuk fel a szakmapo-
litikai dontéshogoknak. A Nemgeti szocidl-
politikai koncepcioban tervegett valtogtatdsi
torekvések autizmusspecifikus szempontok
figyelembe vételének kidolgogasa sordn, ag
tjabb ellatasok szervezésének érdekében,
felajanljuk tizéves szakmai tapasgtalatunkat,
tudasunkat, annak érdekében, hogy a jelen-
leg szinvonalasan miikédd autista majorsa-
gok tovabbra is bigtonsagosan, eredményesen
sgolgalhassdk autista embertarsainkat.

A Majorhal¢ talalkozoén a lobbianyag 6sszeal-
litdsa mellett fontos, a szakmai munkat érint8

dontés is sziletett. A Nemgeti szocidlpolitikai
koncepcié tartalmazza, hogy a lakhatést biz-
tosité ellatasokndl az ellatas igénybevevdjét a
homogén gondozasi csoport (HGCS) kritériu-
mai alapjan vizsgalnak feliil. Ez alkalmazhatd
mint bemeneti méréeszkoz, de alkalmazhatd
az otthon kozeli ellatdsok és a szakositott
szolgaltatasok folyamataban is. Gyakorlati
hasznélataval lehetévé valik tobbek kozott a
gondozasi csoportok kialakitasa is.

A Majorhalé tagjai munkacsoportot hoznak
létre 2011 nyaran a HGCS kritériumainak
autizmusspecifikus szempontokat is magéba
foglald kidolgozésara. A munkacsoport altal
megfogalmazott szakmai anyagot eljuttatjak a
dontéshozdknak.

A taldlkozd tehat szdmos komoly dontéssel
zarult, amelyek az ez évi k6zos munkat ala-
pozzék meg. Koszonjitk mindenkinek az aktiv
részvételt és a kozos gondolkodast!

— hronyecz -

BONCODFOLDE

A helyi autista otthon fenntartasi koltségeit junius végéig tudjak csak fedezni a Zala megyei
Boncodf6ldén, bizonytalan, hogy mibél tudjak finanszirozni az intézmény tovabbi miikodtetését
— kozolte a fenntartd, az Autista Sérultekért Zaldban Alapitvany kuratériumi elnoke pénteken
az MTI-vel. Jakab Kdrolyné tajékoztatasa szerint az elmult években a normativ tamogatast
palyazati forrasbdl egészitették ki, de az idén erre nem volt lehetdség, igy a bentlakédsos otthon
miikodési hidnya elérte a 12-14 milli forintot.

A védéotthonban kilenc autistat gondoznak, egy beteg ellatdsa havonta 280-300 ezer forintba
keriil. A sziilék havi 85 ezer forintot fizetnek, az 4llami normativa havi 60 ezer forint, a fennma-
radé Osszeget az alapitvanynak kell hozzatennie. ... Az orszagban 15 specialis, autistakat ellato,
bentlakésos intézmény miikédik, valamennyi hasonld financialis gondokkal kiiszkodik — hang-
sulyozta Jakab Karolyné. (Forras: MTI, 2011. 05. 27.)

MINDSZENTPUSZTA

A mindszentpusztai lakéotthon gy tinik, pénz hijan jiniustél bezar. Az Autistédk Orszagos
Szovetsége szerint a tobbi 10-15 intézmény is hasonld helyzetben van...

,Havi szinten a bevételeink a normativa és a téritési dij. Ezek kozel 1 milli6 forint bevételt tesz-
nek ki, ezzel szemben a kiaddsunk havi szinten kozel 2 millié forint, ez a bérekre, jarulékokra
és a kozlzemi szolgéltatdsokra vonatkozik® — mondta Zakdr Andrdsné, a mindszentpusztai
Autista Lak6otthon intézményvezetéje.

Az intézmény ett6l a honaptdl mar a téritési dijait is emelte, 70 ezer forintrél 90 ezerre. Ez
azonban nem elég. Azt mondjak, ha nem kapnak allami segitséget, be kell zarniuk, és nem-
csak nekik, hanem az orszagban a tobbi, autista felnétteket ellatd otthonnak is. (Forrds:
rtlklub.hu/hirek/belfold/cikk/359105; 2011. 03. 13.)

CSOKAKO
Pénzigyi valsagba kerilt az autistakat foglalkoztatd és gondozd Fejér megyei csokakdi Autifarm.
Az otthont fenntarté egyesiilet 25 millié forint tAmogatastdl esett el, mert az egyik munkéra
felkért véllalkozé kapcsan munkaiigyi szabélytalansagot allapitottak meg naluk. Nemcsak a
miikodését stabilizald pénzt vesztette el, hanem 300 ezer forintos birsagot is ki kellett fizetnie,
és két évig nem jogosult palyazati tdimogatasra. Mentéovként a hétf6i kozgyilés megszavazta,
hogy a farm valjon 6n4llé jogi személlyé. (Fejér Megyei Hirlap, 2010. 02. 03.)
Kifizetetlen szamlék miatt két per a csékakéi Autifarm mikodtetSje ellen, a rendérség pedig
sikkasztas gyandja miatt nyomoz — irja a Fejér Megyei Hirlap. Az autista gyerekek sziileinek
egyesiilete altal fenntartott, mintaprojektként miikodtetett Fejér megyei intézmény mintegy 6t-
venmilliés tartozast halmozott fel. Az dllamtdl kapott foglalkoztatasi jarulékokbdl tartottédk fenn
magukat, am a méjusi tdmogatast inkasszdzta az adohatdsag. A farmon jelenleg 7 fiatal lakik, és
12-en dolgoznak a foglalkoztatéban — a dolgozéi létszam a szakmai munkatarsakkal 30 folotti.
&

MEGMENEKULT

AKki részt vesz az AOSZ életében, olvassa a honlapjat vagy az
EsGembert, az tudja, hogy id6rél idére beszamoltunk arrdl, éppen mi
tortént Karacsondon. Az utébbi egy-két évben viszont hallgattunk.
Mert mit lehet arrdl irni, hogy az 6nkorményzattdl kapott tizhektaros
teriileten épphogy csak folyik a munka, hogy a sziil6k attdl félnek,

bezarjak a lakéotthont?

Most remélhetéleg pont kertil a karacson-
di Bordka majorsag életének eme vegetald
id6szakara. A Fokefe Rehabilitaciés Foglal-
koztaté Ipari Nonprofit Kft. majus 31-ét6l
atveszi a majorsdg irdnyitasat a ferences
rendtél, munkat adva a tertiletén 1év6 autista
lakdotthonban é16 12 fiatalnak is. A lakdott-
hon tovéabbra is a ferences rendhez tartozik.
A foldteriiletet, a rajta 1évé féliasatrakat, a
z6ldségfeldolgozd épiiletét és a gépeit ingyen
adja at a rend a Fékefének hét évre. A kft.
véllalta, hogy foglalkoztatja az otthon lako-
it és még 20, megvaltozott munkaképességli
embert, ezeken kivil az egyéb munkékra még
ot, teljes munkaidében foglalkoztatott embert
is munkaba allit.

A Fokefe tevékenységi korébe nem tartozott
bele a mezégazdasag, de most Kardcsondon
kiviil mas helyeken is belevag: Jaszapatin, To-
majmonostoron és Martf(in. Az ott termelt z6ld-
ségek feldolgozasa szintén Karacsondon lesz.

Magyar Gergely, a Magyarok Nagyasszonya
Ferences Rendtartomény tartomanyfénoke,
a szerz6dés alairdsa alkalmabdl elmondta: a
rend eddig sulyos pénzeket invesztalt a ma-
jorsagba. Halajat és koszonetét fejezte ki
Soltész Miklosnak a NEFMI szocialpolitikai

A KARACSONDI BOROKA MAJORSAG

4llamtitkaranak, akinek a révén B
segitséget kaptak.

Soltész Miklés arrdl beszélt, hogy
a kormany vissza akarja adni a
munka becsiiletét, és fel akarja [
hivni a tarsadalom figyelmét a fo-
gyatékos és a megvaltozott mun-
kaképességli emberek altal készi-
tett termékekre. Fél évvel ezel6tt
ezért volt a Segitd vasarlas akcid
a Millenarison. Akkor az ipari ter-
mékeken volt a hangsuly, most a
mezdgazdasagin, hiszen a vidéken i
é16 fogyatékos vagy megvéltozott |8
munkaképességli emberek a me-
z6gazdasagban talalhatnak mun-
kat. A kormény, ezzel is segitve
a mezégazdasagi termel6ket, megvaltoztatta
a kozbeszerzési eljarast, igy most a helybéli
onkormanyzatok, iskolédk, 6vodék konyhai a
kornyékrél is beszerezhetik az arut. (Ez 2013-
ban a karacsondi majorsagnak is hasznara
lesz.)

Szaboé Gyorgy, a Fékefe megbizott igazgatdja
arrdl beszélt, hogy 2012-t6l tébb embernek
szeretnének munkat adni, ha a Fékefe tob-
bi foldteriletén is megindul a munka. Mint
mondta boritékhajtogatas helyett értelmes,
produktiv munkara lesz lehetdségik a fo-
gyatékos és megvaltozott munkaképességii
embereknek. Mivel a mezégazdasag uj tertilet
szamukra, hiszen a kefe- és sepriikétéstél az
amatdr- és sportsikotéseken at, az elektro-
nikai Osszeszerelésig sok mindennel foglal-
koznak, ezért most féalldsban alkalmaztak
egy mezdgazdasaghoz érté szakembert, Kiss
Zoltant, aki egyuttal osszehangolja a kilon-
boz6 helységekben folyé munkat. A Fékefe
Osszesen 4100 embert foglalkoztat, éves for-

A héten valamennyien megkapjék az értesitést, hogy tavozniuk kell. (Forrds: http://moronline.

hu/fejer-megye/2011/05/17/)

Az Es6ember informacidja szerint valészinileg egyhézi kezelésbe kertl az Auti Farm, s ezzel

megmenekiil a bezarasatol.

BALMAZUJVAROS

Koés Aniko, a balmaztjvarosi Angyalliget lakdotthon vezet6je, tgy fogalmazott, hogy a mos-
tanihoz hasonlé eseményekkel az autizmussal élékre igyekeznek felhivni a figyelmet, s ezek
hozzajarulhatnak a tarsadalmi beilleszkedésiik megkénnyitéséhez. A szervezék megprébéltak
réavilagitani, milyen csekély mértékd az allam éltal nydjtott szocidlis tdmogatds, és remélik, a
dontéshozok ezen minél el6bb valtoztatnak.

(Forrds: http://www.haon.hu/, 2011. 04. 02. — a beszélgetés a Debrecenben rendegett Forest-futds
és ag Autizmus napja alkalmabol késziilt.)

&
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galma Otmillidrd forint koruli. A mezégaz-

dasagi telepeken, ha a munka mindeniitt
megkezdédik, korulbelil 120 fogyatékos és
megvaltozott munkaképességli ember fog
dolgozni.

A sajté szamara tartott tajékoztaton is elhang-
zott, és ez &ll az eseményrél kiadott NEFMI
kozleményben is:

LA NEFMI és a Fékefe kezdeményezése szim-
bolikus. Tiikrozi az allam elkotelezettségét a
fogyatékossaggal él6k irant, egyben fontos
jelzés arrol az utkeresésrél és kidtkeresés-
rél, amelyet egy megvéltozott munkaképes-
ségleket alkalmazé allami cég valdsit meg
a fogyatékossaggal él6k foglalkoztatasanak
eldsegitésére.”

Karacsondon most a tritikélé kaldszat lenge-
ti a szél, de Kiss Zoltan mar latja, hogy mely
tertleten, mit fognak tltetni, vetni jévére, mi-
lyen novényekkel lesz tele az 6t foliasator. Ha
a Fékefe az eddigi 50 szazalékos kihasznélt-
sagot 100 szazalékosra tudja emelni, akkor a
majorsag onfenntartd lehet, és ez reményt je-
lenhet a tobbi, szintén forrashianyos, a fenn-

maradasaért kiizd6 majorsagnak is.
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AUTIZMUSSPECIFIKUS TAMOGATOTT

FOGLALKOZTATAS

Az autista személyek munkaba éllitisdnak megkonnyitésére alternativ mun-
kaer6-piaci modellprogramot dolgozott ki négy szervezet, amelynek az
Autizmusspecifikus tdmogatott foglalkoztatéds szolgaltatds (ATF) nevet adtdk.
A programra a pénzt palyazat utjan nyerték.

1d6rél idére olvashatunk arrdl, hogy mennyire
megalljak helytket az Asperger-szindroméaval
él6 fiatalok a munkahelytkon - kilfoldon.
Elvétve nalunk is hallottunk ilyenrél, de azt
mindenki tudja, hogy az autizmussal él6 sze-
mélyek tobbségénél kisebb-nagyobb fokban ér-
telmi fogyatékosség is tarsul az autizmus mellé,
épp ezért joval nehezebb munkét talalni nekik,
és még a megemelt rehabilitaciés hozzajarulas
(vagy inkabb birsag) idején sem kapkodnak ér-
tiik a munkaltatok.

Most az 6 munkéba allitdsuk megkonnyitésé-
re alternativ munkaerd-piaci modellprogra-
mot dolgozott ki négy szervezet, amelynek az
Autigmusspecifikus tamogatott foglalkogtatds
szolgaltatds (ATF) nevet adtak. A programra a
pénzt palyéazat Gtjan nyerték. A szocidlis tarca
megbizasa alapjan kiirt palyazat lebonyolitdja
a Fogyatékos Személyek Esélyegyenl8ségéért
Koézalapitvany (FSZK) volt. A 2010. januar
1-jén indult projekt 2011. majus 31-én zarult.
Négy szervezet vett rész a munkaba allitds mo-

dellprogramjanak kidolgozéasaban: az Autizmus
Alapitvany, a Fogd a Kezem Alapitvany, a
Regionalis Szocidlis Forraskozpont Nonprofit
Kft. (Szombathely) és a Salva Vita Alapitvany.
A Kkét részbdl allé program elsé részében a mo-
dell kidolgozasa, a masodikban pedig annak
kiprébéaléasa tortént.

A programot zaré konferencidn, melyet Soltész
Miklés, a szocidlis és csaladiigyekért felelds al-
lamtitkar nyitott meg, a projekt résztvevéi be-
szamoltak azokrol a 1épésekrdl, nehézségekrol,
és sikerekrél, amelyek a majd mésféléves mun-
kat kisérték. A munkaba allitas alapja, modellje
amas fogyatékos embereknél mar bevalt tdmo-
gatott foglalkoztatas volt. R4 kellett jonniiik,
hogy az autista személyeknél ezt, egy az egy-
ben nem lehet alkalmazni, és a munkaltatdk is
masképp viszonyulnak az autista emberekhez.
Kétféle kép él benniik: az egyik a Rainman-féle
zsenié, a masik a dithongéé. Egyik sem igaz.
Azt viszont meg kell értenitk a munkalta-
toknak, hogy egy autista személy alkalmaza-

sa minden munkatarstol eréfeszitést, tanuldst
igényel. Tudniuk kell bizonyos dolgokat az au-
tizmusrdl, és arrél, hogyan kommunikaljanak
az autista személlyel. A konferencia résztvevéi
nem lep6dtek meg azon a példan, amit a Salva
Vita munkatérsa elmondott: autista fiatalt al-
kalmazott egy iskola, amolyan segédmunkas-
ként. Ablakkeretet kellett volna festenie, ami-
hez az utasitas igy szOlt: Fesd be az ablakot!
Befestette. Az egészet.
Tanulsagos volt hallani az egyik munkaéltatot
is, aki azt mondta, kezdetben féltek, mert nem
tudtdk mi az autizmus, milyen is lesz az 4j
munkatars. De megkaptak a kell6 informaci-
6t, és kellemesen csalddtak, és az is jo, hogy az
Uj, ,mas” munkatars érkezése sajat munkajuk
atgondolasara is késztette 6ket, és a feladatok
precizebb, pontosabb, témorebb megfogalma-
zéséra. (Ez egy bolcséde, ahova konyhai ki-
segitének vették fol az autista fatalt, és azdta
is foglalkoztatjdk. Ez persze heppiend, ami
korantsem mondhaté minden, a projektben
résztvevd autista személyre. Nekik annyi a po-
zitivum, hogyha munkahelyet nem is, de mun-
katapasztalatot tobb cégnél is szerezhettek.)
A projekt hozadéka még, hogy a résztvevék ké-
zikényvben foglaltak 6ssze a munkaba allitas-
sal kapcsolatos tudnivaldkat, valamint DVD-t
is készitettek e folyamat lépéseirél. Mindkettd
elolvashatd, megnézhetd, illetve letolthet lesz
az FSZK honlapjardl: www.fszk.hu.

—czy -

AZ EGYENLO ESELYEKERT ALAPITVANY TAMOGATAST KER

A kozépsilyos, sulyos és halmozottan sériilt
emberek szdmara munkahelyet és lakhatast
biztosité cséméri Osszefogds Rehabilitdcios
Kogpont 25 éve folyamatosan miikodik. ...
Szervezetiink miikodési koltségeinek jelentds
részét allami tmogatasbdl fedeztiik, a tavalyi
évig viszonylag zokkenémentesen. Azonban
idén drasztikus eréproba el6tt allunk: a 2011-es
évre vonatkozd tdmogatési szerzédést januar
helyett majus 3-4n, visszamendleges hatallyal
irhattuk ala.

Ekkor dertilt ki, hogy 2011. els6 fél évében ha-
vonta tébb mint 10 milli6 forinttal kevesebb ta-
mogatasban részestliink, mint az el6z6 évben.
Ezzel szervezetink miikodése gyakorlatilag
lehetetlenné valik: 614 f6 megvaltozott mun-
kaképességtli dolgozd, és 61 nem megvaltozott
munkaképességi, 120 {6 fogyatékkal é16 bent-
lakd és 50 f6 nappali ellatott (koztik szdmos
autista) sorsa valik abszoldt bizonytalanna.
Igéretet kaptunk azonban arra, hogy az év
masodik felében az allami normativank emel-
kedik, és 2012 januérjatol a mikodésinkhoz
sziikséges tdmogatas biztositva lesz. A sziiksé-
ges mértéki tdmogatds tehat csupan atmeneti-
leg hianyzik, ez az atmeneti idészak azonban
komoly krizis szervezetiink életében.

A szervezet Osszeomlésat elkertilend§ tamo-
gatasi kampanyt szeretnénk inditani, amely-
be Ont és Onoket is meghivjuk. Ha lenne 700

olyan tamogatd személy, aki 3 honapon keresz-
til havi 20 ezer forintot (vagy 1400, aki 10 ezer
forintot, vagy 2800, aki 5 ezer forintot) adoma-
nyozna, akkor ebben az esetben tilélnénk ezt
az idGszakot.

Csoméri rehabilitacios szervezetiinkrél min-
den informécié az alébbi internetes cimen ta-
lalhaté meg: www.osszefogas-eea.hu.

Bankszamlaszam:
MKB Bank ZRt 10300002-10368918-49020016.
(Résglet)
FOGJUNK OSSZE!

Egy" autista munkahelye veszélyben

Kedves Olvasok! Faigel Gyula vagyok, egy au-
tista fiatal, akinek hat év 6ta el6szor, veszély-
ben a munkahelye. Az Osszefogas Rehabilité-
ciés Nonprofit Kézhaszni Kft. 25 év 6ta utan
bezérhatja kapuit, ha nem kap elegend6 segit-
séget. Az ok: az allami normativank ebben az
évben tortént drasztikus csokkentése. E cikk-
ben kozolt versemmel szeretném jelezni, ki is
all e cég mogott, akinek alapvet szerepe van
abban, hogy ez a hely tébb mint egy éatlagos
munkahely szamomra, és hiszem, hogy még
sok fogyatékkal él6 tarsam szdmara is, mint-
hogy t6bb szazunknak ad munkat ez a cég.
Segiteni az Egyenl6é Esélyekért! Alapitvanyon
keresztiil lehet, pénzbeli adoméanyokkal.

KI'IS NEKUNK AZ ELNOKASSZONY?

Egy anya 6, akit szeretiink
Egy anya 6, aki kell nekiink
O legyen, s nem mas a mi vezériink.

Egy anya 6, akit szerettink!

Egy anya, akiért mi imadkozunk
Egy anya, kiért halat adhatunk
Amig él kihez hiiséges vagyunk
Jéban-rosszban kivel mi tartunk.

Egy anya, aki dolgozik értiink,
Egy anya kire vigyéz Isteniink,
Egy anya, kinek halas lehetiink,
Egy, kivel, mi egymason segitiink.

Egy anya, aki ugy szerette fiat,
Megalapitotta vallalkozasét

Sokakon ezaltal aki segitett

S nekiink adott 4ltala munkat s kenyeret!

O a vezeténk, hisz ki més lehetne.
Legyen hat gy, ahogyan Isten rendelte
O az, kit O mellénk adott

S éltala is nagyot alkotott!

(a verset irtam: 2009. augusgtus 1. ,
Csomoron, Szekeres Ergsébetrdl)
Ifj. Faigel Gyula

" Csémoron tobb is van, az egyikben autizmussal
diagnosztizaltak is élnek, és dolgoznak.

NYARI SZUNET, PROGRAMOK, TABOROK

Az autizmussal é16 gyermeket nevel6 csalad-
nak a nyéri vakacié megoldandé problémak
és nehezen megvalaszolhatd kérdések soka-
sagat is jelentheti: ,Ki fog vigyazni a gyerme-
kemre, ha el kell mennem otthonrél? Hogyan
oldom meg napkozbeni feliigyeletét?”

Sok sztlé nagyon elfarad a nyar folyaman, hi-
szen senkivel sem oszthatja meg autizmussal
él6 gyermeke feliigyeletét, és néha mar alig
vérja, hogy kezdddjon az iskola. A pihenésre
lehetne megoldds a nyéri téborozas, vagy a
rokonoknal valé nyaralas, de sok csaldd nem
meri elengedni gyermekét masokkal.

A nyéri sziinet gyakran az autizmussal é16
gyermeknek is egészen més élményt jelent,
mint a tobbi didknak. Az iskolai év vége egy-
ben az idébeosztas és a napi rutin megvalto-
zésat is magaval hozza, ami gyakran nagyon
nehéz szamukra. Egyik naprél a mésikra ru-
galmasan valtani kellene, hiszen a helyek, a
programok és az emberek is méasok, mint tan-
év kozben.

A véltozasok megértése és elfogaddsa mellett
megnd a szabadidé mennyisége is, amit sok
gyermek segitség nélkiil nem képes kreativan
és valtozatosan eltolteni. Feler6sodhetnek a
sztereotip viselkedések, de akér problémas
viselkedések is kialakulhatnak.

Mindezek megoldéasara és a problémak meg-
el6zésére néhany jol bevilt, gyakorlati otletet
szeretnék megosztani e rovid osszefoglalé ke-
retében.

AZ OTTHONI FELUGYELET
MEGSZERVEZESE

Annak érdekében, hogy a gyermek massal is
otthon hagyhat6 legyen, érdemes fokozato-
san beépiteni a napi rutinba, hogy a sziil6k
elmennek egy id6re. Erre nemcsak azért van
szitkség, hogy lehetGséget teremtsiink a ki-
kapcsolodésra, vagy fontos dolgok elintézésé-
re, hanem azért is, hogy krizishelyzet esetén
(pl. kérhéazba keruliink) legyen legalabb egy-
két ember, akit gyermekiink mar bizalméaba
fogadott. Sokkal nagyobb trauma minden
csalddtagnak, ha hirtelen, tervezetlentl kell
otthagynunk gyermekiinket, ezért érdemes
tudatosan felkésziilniink minden lehet8ségre.
Mint minden 4j szokds, ez is heves ellenallast
valthat ki, de tobb elénnyel jar hosszabb ta-
von, mint amennyi stresszel és er6feszitéssel
jar atmenetileg.

Az 1j szokas kialakitdsat olyankor érdemes
megkezdeni, amikor valéjaban nem fontos,
hogy elmenjiink valahové, és szitkség esetén
r6évid id6n belil Gjra hazaérhetiink. Kezdjik
révid id6tartamokkal, akar néhany perccel, és
fokozatosan néoveljik a gyermek szamara az
id6tartamot. Sokat segit, ha a tavollét idejét
elére jelezziik, és azt is, hogy ki lesz otthon
vele, amig mi elmegytink. Jé 6tlet fényképet
mutatni az illetér6l. Kedvelt tevékenységeket

is felkindlhatunk erre az idére, hogy atse-
gitsiik a gyermeket a nehéz periéduson, de
mindenképpen tervezzilkk meg, hogy mivel
foglalhatja el magat. El6rejelzésként legtobb-
szor nem elég, hogy elmagyarazzuk, mi fog
torténni, sokkal jobb targyakkal, képekkel
vagy leirt tevékenységlistaval segiteni az el6-
relathatdsagot és a megértést.

Sok gyermek életkora vagy tanuldsi nehé-
zségei miatt nem ismeri az orat, nekik az
id6tartamot vizudlis 6raval, tojasf6z6 draval
vagy egy olyan tevékenységlistaval jelezhet-
juk, amelyr6l mindig kihGzzuk, ami mar
megtortént. Sziikség lehet arra is, hogy ujra
tisztazzuk a viselkedési szabalyokat és azt is,
hogy mindenképpen szét kell fogadni, mig
tavol lesziink. A fontos szabalyokat és a sza-
bély betartasaért kaphatd jutalmat is érdemes
lerajzolni, leirni, vagy a jutalmat el6re meg-
mutatni. Hagyhatunk jutalmakat, nagyon
motival6 dolgokat annal a személynél is, aki a
felugyeletet ellatja.

Azokndl a gyermekeknél, akik mar hasznal-
nak napirendet, sokkal koénnyebb beépiteni
a véltozasokat, de fontos tudni, hogy mivel
az érthetség és kiszamithatésag jelentdsen
csokkenti a stresszt, ha nem is alkalmazunk
otthon mindig vizualis segitségeket, legaldbb a
szokésostdl eltéré napokon hasznaljuk azokat.
Kire bizhatjuk a gyermeket? Minden olyan
emberre, akiben megbizunk, és aki szive-
sen vallalja, hogy idér6l-idére segit nekiink.
Barataink, rokonaink, esetleg a nagyobb test-
vér bevonasa jo megoldasnak ttinhet, de mi-
el6tt eldontjiik, kit vonunk be gyermekiink
feligyeletébe, gondoljuk végig a kovetkezd-
ket: Fizikailag elbir a segiténk a gyermekkel?
(PL. utolérné az utcén, ha elszaladna? Be tudna
pelenkazni?), Eleget tud gyermekiink szoka-
sair6l? (Arrdl, hogy mit szeret és mit nem?),
Erti gyermekiink kommunikéciés jelzéseit?
Elfogadta szokésait és viselkedését? Ha kis-
kort testvérrél van szd, érdemes atgondolni,
hogy tud-e segitséget hivni veszély esetén.
Az otthoni ellatast segitheti szakember is, sok
telepiilésen elérhets a tdmogatd szolgélat.
Minél tudatosabban és rendszeresebben ala-
kitjuk ki annak kortilményeit, hogy miként
hagyjuk méssal gyermekiinket, annél kevés-
bé aggédunk majd!

ATABOROZASROL

Nagyon fontos lehet6ség az onallésodésra és
a tanultak altalanositdsra gyermekiinknek a
nyari tabor. Egyelére sajnos meglehetdsen
sziikds a hazai kinélat, de azért taldlhatunk
tematikus, kifejezetten a specidlis érdekl6dé-
si gyermekek szamaéra szervezett taborokat.
Mindenképpen érdemes elengedni tdborozni
autizmussal él6 gyermekiinket, ha talalunk
életkoranak és fejlédési szintjének megfelel6t.
Fontos az el6zetes tdjékozddas és tajékozta-

tas. Tudjunk meg mindent arrél, hogy milyen
korilmények kozott miikodik majd a tébor
(pl. hany f6s, az autizmus tertletén mennyire
képzett személyzettel miikodik, milyen prog-
ramokat kindlnak stb.). Ugyanilyen fontos,
hogy részletes informéacidkat kozoljink gyer-
mekiinkrél a kovetkezd terileteken: kommu-
nikdcio értése és hasznélata; szocialis viselke-
dés otthon és nyilvanos helyeken; 6néllésag;
utazasi, étkezési és alvési szokasok; esetleges
szorongésok, félelmek; kedvelt tevékeny-
ségek; veszélyérzet és biztonsagi szabéalyok
betartdsa; szenzoros érzékenység vagy inger-
keresés; egészségligyi informaciok.

A szakszer(ien szervezett tdbor segithet meg-
valtoztathatatlannak tiind szokésok, rutinok
atalakulasaban, elmaradasaban, igy komoly
pozitiv hatésa is megjelenhet. Tovabbi elény,
hogy a gyermek tanul arrél, hogy nem csu-
pén az otthon és a sziik csalad lehet biztonsa-
gos szdmara.

Ebben az esetben is aranyszabaly, hogy a kii-
lonleges, taborban toltott napok szamat elére
kell jelezni. Gyermekiinknek a lehet6 legtobb,
szamaéra jol érthetd informéciot kell adnunk
arrdl, hogy hova megy, kikkel, meddig, mit
lehet ott csindlni, és mikor lesz megint ve-
liink. Ha ezt elmulasztjuk, el6fordulhat, hogy
nagyon megrémill, és talan elindulni sem si-
kertl. Tébbnyire azonban az autizmussal é16
gyermekek is éppen annyira szeretnek tabo-
rozni, mint kortarsaik.

CSALADI NYARALAS

A nyaralés a felidiilés és a pihenés mellett
minden ember szdmdara jar némi stresszel,
gondoljunk csak az el6zetes szervezésre, el6-
késziiletekre, csomagolésra. Lehetséges, hogy
az elGzetes tervek egy része nem valdsul meg,
rugalmasan médositanunk kell az elképzelé-
seinket. Az id6jaras, a kozlekedés, a szallas és
mas korulmények nagyban befolyésolhatjék,
hogy végiil is hogyan sikeriil utazasunk.

Az autizmussal él6 gyermekeknél hatvanyo-
zottan jelenhetnek meg a bizonytalansag-
bol szarmazoé stressz jelei. Ez jol kezelhet6
és megelézhet$ elérejelzéssel, a biztonsagot
nyujté targyak, rutinok atvitelével az 4j kor-
nyezetbe, valamint az életkornak és fejlettségi
szintnek megfelel6 tevékenységek biztosita-
saval. Az 4j koérnyezetben Uj problémék és tj
tanulnivalok adédhatnak. A valtozé kornye-
zeteknek és a viselkedési elvarasoknak igen
nehéz megfelelni, ha valaki nem érti j6l maga
koriil a szocialis vilagot.

A nyéri élményeket érdemes fotén, videdn
meg6rokiteni, remek tananyag vélhat bel6le:
pl. emlékek, érzelmek felidézése, nyelvi meg-
értés és beszédhasznalat fejlesztése, énkép,
Onismeret fejlesztése.

Minden csalddnak kellemes élményekben
gazdag nyarat kivanok!

Oszi Patricia, gyégypedagégus
Autigmus Alapitvany
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Isten minden kis ticskének akad hely a kérusban.
Némelyik hangja mély, a masik magas.

Megint masik hangosan ciripel a telefondréton,
Es aki csak tapsolni tud, olyan is akad...
Margaret Martle

A gy6ri Radé Tibor Altaldnos Iskola és Gyogy-
pedagdgiai Modszertani Intézmény méjus
6-an innepelte az autizmussal él6 gyermeke-
ket fejleszt6 pedagogiai munka beinditdsanak
20. évforduléjat.

Az els6 csoport 1989. oktéberében jott 1étre
szuléi kezdeményezésre, kisérleti jelleggel,
Arnics Katalin és Orban Attilané gyégype-
dagégusok vezetésével, a budapesti Autizmus
Kutatécsoport szakmai iranyitasaval. A vi-
déki csoportok kozil az elsék kozott kezdte
meg miikodését. Az egyetlen 6tfés csoportbol
mara folyamatosan béviilé tébbesoportos is-
kola lett.

A nap kezdéseként Osgi Patricia meleg sza-
vakkal koszontétte az innepl6ket. Emlékezett
a kezdeti 1épésekre, méltatta az iskoldban az-
6ta is toretlen magas szinvonald fejleszté pe-
dagégiai munkat. Dr. Simé Judit eléadésa az
LAutizmus tegnap, ma holnap” a jelen tényei-
16l és a jov6 kérdéseirél szolt. Arnics Katalin
személyes hangvételd visszaemlékezésében
elelevenitette fel az els6 1épéseket.

Reiger Andrea igazgaténé bemutatta a Radé
Tibor Altalanos Iskolat. Ismertette az iskola

HUSZEVESEK LETTUNK:
UNNEP VOLT GYORBEN

széles, egyre bovilé pedagégiai szintereit.
Szamadatokkal szemléltette a tanuldlétsza-
mok mindségi, mennyiségi valtozasait. Szabo-
né Budai Agota, az autizmussal é16 gyermeke-
ket fejleszté munkakozosség vezetje atfogd
képet nyujtott a csoportok munkajardl, az
alkalmazott mddszerekrdl, eszkozrendszerrél.
Beszamoldjaban megemlitette, hogy az elmult
20 év alatt tanuldlétszamuk 4,4 szeresére nott.
Jelencsics Bedta gydgypedagogus az iskolaban
foly¢ djfajta integracids kisérletet mutatta be.

Az tnnepség zarasaként dr. Zakar Andrasné
intézményvezetd, a mindszentpusztai Autista
Lakootthon életébe engedett bepillantast.

De nemcsak a szakemberek el6adésat lehe-
tett meghallgatni. Az iskola tanuléi is bemu-

tatkoztak és misorukkal hozzdjarultak az
unnepi hangulathoz. Ki csalogat napsuga-
rat? cimmel az autizmussal él6 gyermekeket
fejleszté csoportok tanuléi kedves, tavasz-
és nyércsalogaté musorral varazsolték el a
megjelenteket. Bukits Ernd, tobbségi iskolaba
jar6 autizmussal €16 6. osztalyos tanuld pedig
csodélatos hegedtjatékaval tette még szebbé
a napot.
A vendégek, kollégak, sziil6k, érdeklédSk szép,
tartalmas nap részesei lehettek, atfogd képet
kaptak a gy6ri Rad6 Iskolaban foly6 autiz-
mussal él6 gyermekek fejlesztésnek minden-
napjairél.
Szabéné Budai Agota
munkako6zosség-vezetd

A FECSKE TOVABBREPULHET, A NEFMI TAMOGATIJA

A FECSKE Szolgélat eddigi utjarél konferencidt rendezett a Kézenfogva Alapitvany,
a szolgdlat mikddtetdje. A 2007 szeptemberében indult modellkisérlet nagykora
lett. Partnerszervezeteivel egyiitt — EFOESZ: Budapest, EFOESZ: Szabolcs-Szatmar-
Bereg Megyei Egyesiilete, a Székesfehérvari Csemete Alapitvany — terjeszkedni

innep

szeretne.

A FECSKE Szolgélat (Fogyatékos Embereket
nevelé Csaladok otthondban nyujtott id6sza-
kos Kisérés és Ellatas) olyan hianypétld szol-
galtatds, amely elsésorban a csaladok életét,
dult Fecske mindig palyézati pénzekbdl tartot-
ta fenn magat, és a palyazati ciklus végén tar-
tott konferencian Porddn Akos, a Kézenfogva
ugyvezetdje jo hirt kozolt: a NEFMI tdmogat-
ja a programot, és melléje allt még a Velux
Alapitvanyok elnevezésli magan kezdemé-
nyezés is. Ezt Nyitrai Imre, a NEFMI szociél-
politikai allamtitkar-helyettese is megerdsi-
tette abban a beszédében, amelyben vazolta a
Nemgeti szocidlpolitikai koncepcié elképzelé-
seit, helyet biztositva benne a FECSKE-nek is.
A konferencian el6adast tartott a Kézenfogva
osztrak partnerszervezete, az 1986-ban ala-
pitott Chance B, stratégiai igazgatéja: Hans
Vollmayr, aki egyuttal az EASPD elndke is

(Fogyatékos személyeknek szolgaltatast nyuj-
t6 szervezetek eurdpai szovetsége).

Az & szolgaltatasaik kozott csak egy a csaladok
életének megkonnyitése (Heimhilfe), olyan
széleskorl a palettajuk, hogy nincs is hely a
felsorolasukra. A lényeg: nem a csaladok men-
nek egy-egy kozpontba, hanem a szolgéltatast
viszik el a csaladokhoz. Azt, amire sziikségiik
van. Mindezt az allam finanszirozza, bar a té-
rités utdlagos. (A 2013-ban bevezetésre keriild
Nemzeti szocialis koncepciéban is hasonlok
vannak megfogalmazva.) Ausztria stajeror-
szagi régidjanak északi részén él6 fogyatékos
embereket latjak el. A tertileten 240 ezer ember
él, zommel aprofalvas telepiiléseken. 2010-ben
1900 csaladot lattak el. Szolgaltatasaik az élet
minden tertletét lefedik.

A Fecske terjeszkedni szeretne, eddig harom
régidban van jelen: Eszak-Alféld, Kozép-Ma-
gyarorszag, Dél-Dunantul, de egész Magyar-

orszagon szeretne a fogyatékos embereket ne-
vel§ csaladoknak segitséget nyujtani. Havonta
20 o6rat lehet kérni a szolgalattol, amelyért
nullatél 500 forintig kell fizetni, figyelembe
véve mindig az adott csaldd anyagi helyzetét.
Erdekes volt a konferencian hallani a szolgélat
munkatarsainak beszamoldjat. Az észak-alfol-
di régié munkatarsa elmondta (Fehérgyarmat
és kornyéke), hogy szinte ez az egyetlen szol-
galtatds, amihez hozzajutnak az ott él6k, és
nem is tudnak arrél, hogy mennyi mas is jarna
nekik. (Vajon miért vannak az 6nkormanyza-
tok csaladi vagy gyermekjoléti bizottsagai? De
a védoénd is segithetne.)
A Kézenfogva Alapitvany folmérést végezte-
tett a szolgaltatassal kapcsolatban. Errél David
Bedta, az MTA Szociolégiai Kutatdintézetének
munkatdrsa szamolt be. Biiszkék lehetnek:
arra kérdésre, hogy mennyire elégedettek a
csaladok a szolgéltatassal, az 6tos skalan 4,65
széazalékot kaptak.

(A Fecskérdl bévebben: www.fecske.kegenfogva.hu.

Itt online is kérhetd a szolgaltatas.)

F. A.

JO GYAKORLAT: SULIVARO FUZET GYORBEN

El6z6 szamunkban Jelencsics Bedta gydgypedagdgus, témavezetd irt az iskola-
jukban kidolgozott és alkalmazott Titkkér mddszerrél. Most egy Gjabb, az iskola
kezdését megkonnyit6 otletitket mutatja be.

A gy6ri Radé Tibor Altaldnos Iskola és Gyogy-
pedagdgiai Mddszertani Intézmény ambulans
autista ovis csoportjdban, autizmussal él6
6vodasok fejlesztését végezzik kiscsoportos
formaban. Ok nem a mi évodénkba jarnak:
szileik vallaltak, hogy a hét két napjan in-
tézménytinkbe hozzak gyermekiiket, egy sza-
mukra kialakitott strukturélt szobaba, autiz-
musspecifikus fejlesztésre.

Csoportunk egyik f6 feladatanak tekinti a
hozzénk jar6é gyermekek felkészitését az is-
koléra.Hogy hogyan készitjik fol 6ket az un.

Lsulivard” fizettel, arrél szol ez a cikk.
B (R L T
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A FELKESZITES RESZEL

1. a gyermek akadémikus képességeinek fej-
lesztése — cél: az iskolaérettség elérése;

2. a sziil6k felkészitése, tandcsadas;

3. a megfeleld iskola megkeresése, kapcsolat
folvétele az iskolaval;

4. a gyermek leendd iskoldjaban tett latoga-
tas a mi jelenlétiinkben — minimum harom
alkalommal;

5. az Ugynevezett sulivard fiizet elkészitése.

A sulivaré fuzetet ugy kell elképzelni, mint
egy iskoldra felkészité én-fiizetet. Csak mig
az én-fiizetbe a mar 4télt dolgok képei, raj-
zai, torténetei keriilnek be, addig a sulivard
fiizet inkéabb a jovére épul. A szakemberek a
szilékkel egyiitt képeket készitenek a leendd
iskola épiiletérél, helyiségeirdl, illetve mind-
arrdl, amirél Ggy gondoljék, hogy fontos lehet
az iskoléba 1épésnél. Célunk nem mas, mint az
4j, iskolas szereppel jar6 varatlan helyzetek
minimalisra csokkentése. Tapasztalataink azt
mutatjak, hogy ha az autizmussal él§ gyer-
mek szamdra kiszdmithatova és lathatéva
tessziik az elkovetkez6 eseményeket, szamos
viselkedésproblémat elkeriilhetiink.

KEPEK AZ ISKOLAROL

Mi az alabbi képeket szoktuk elkésziteni, de

természetesen ezek valtozhatnak a gyermek

képességeit és igényeit figyelembe véve:

- az iskola épiilete kiviilrél,

- az iskola kapuja / ajtaja, ahol beléptink az
éptletbe,

' - a gyermeket tanit6 és mas pedagégusok

- az osztalyterem,

- az 6ltoz6,

- a vizesblokk,

- az étkezd,

- a tornaterem.

Az adott helyiségek képe mellé odaragaszt-

juk azokat a gyermek altal hasznalt napi-

rendi kartyakat, amelyek az ott folyé tevé-

kenységre utalnak. Els6 latogatasunk utan

tovébb bévitjik a fizetet. Ekkor keriilnek

be a kovetkez6 képek:

- osztalyfénok, illetve az osztalyban dol-
gozé pedagégiai asszisztens képe,

fényképe,
- ha megoldhaté: képek leend§ osztaly-
tarsakrol.

Utolsé latogatdsunk utdn a leend$ pikto-
gramos Orarendet is megprobéljuk elkérni
a tanitd nénitdl. Itt nagymértékben tamasz-
kodunk a szulék segitségére, hisz az ora-
rend ,értelmezése” majd az 6 dolguk lesz
iskolakezdéskor. Altaldban segiteni szokott,
ha ezeket a piktogramokat feltiintetik a
tankonyveken, fiizeteken is, igy a gyermek
konnyen meg tudja keresni az adott éréhoz
szitkséges dolgokat a taskajaban.

A SZULO FELADATA

A sulivard fiizet tovébbi bévitése a nyér
folyaman mar a sziil6k dolga. A sziil8, aki
legjobban ismeri gyermekét, hamar réérez,
milyen részletesen kell tovabb épiteni” a
fiizetet. Altaldban az iskolataska, tornazsék,
tizérais doboz és a felt6ltott tolltartd képe is
jo, ha részét képezi a fuzetnek. Az utébbiak-
nél nem art figyelembe venni, hogy vannak
gyermekek, akik ragaszkodni fognak bizo-
nyos dolgokhoz. Igy eléfordulhat, hogy a
tornazsékba kizarélag a sima fehér zokni ke-
rilhet csak, a kék és piros ceruzat csak pos-
tairon forméjaban fogadjak el a tolltartéjuk-
ban. Vasarlasnal fontos ilyen apré részleteket
is szem el6tt tartani, s a sztil6knek kell arrél
gondoskodni, hogy mindig legyen bel6lik
pétolhaté darab otthon.

Néhany gyermeknél a szocialis helyzet atbe-
szélésére is sort kell keriteni a nyar végén.
Sematikus abrakkal, képekkel el tudjuk ma-
gyardzni a szinetek ,eltoltésének” médjat, a
jelentkezés fontossagat stb. E képek elkészi-
tésében természetesen szivesen segitiink to-
vébbra is a sztléknek.

Mivel Gy6rben az 6nkorményzat altal fenn-
tartott intézményekben — ha az iskoldk jel-
zik —tovébbra is utazé gyodgypedagdgusaink
kisérik a gyermekeket, lehetdségiink van a
gyermek tovabbi kisérésére, megsegitésére is.

SZULOSZEMMEL

Amikor iskolavalasztasra keriilt sor, a varos
kornyéki falvak kis 1étszamu iskolai kozott
néztink szét. Aztdn rokonunk ajanlasara
(akinek jo tapasztalatai voltak), meg is alla-
podtunk egy kis falu mellett, a varostol 14
km-re. Novemberben vettem f6l a kapcsola-
tot az iskola vezet6jével, és Gszintén feltartam
Dani éllapotat. Nem hallgattam el tehat au-
tizmusat, és dvatosan annyit mondtam, hogy
kisflamnak kommunikéciés és beilleszkedési
problémai vannak, de inkabb tldogélds fajta.
Igy aztan elkérték a papirjait, és szeretettel
meghivtak minket a kardcsonyi tinnepségre:
ismerkedni. Ezek utdn mar simdn ment min-
den: a Rad¢ iskola pedagdgusai meghivtik az
iskola két tanité nénijét egy csoportfoglalko-
zésra, majd tavasztol kezdve Dani — a Radd
egyik gyogypedagdgusaval — négy alkalom-
mal latogatta meg leend§ iskolajat.

Gondosan lefényképeztiink mindent, megkap-
tunk minden tdmogatést, amit csak lehetett.
Az iskola pedagégusai deris nyiltsdggal fo-
gadtak benniinket.

Bizony nagyon kellettek ezek a latogatasok:
Dani minden alkalom utén felindulva jétt ha-
za, és feler8sodtek a kompenzacios tevékeny-
ségei. De egyre tgyesebben kezelte az ezzel
jaré stresszt, és az iskolakezdést is siman tdl-
éltiik. Nagy segitség volt ehhez az iskolavard
flizet, amit hetente elvettiink, és beszéltem
neki néhany percet azokrdl a dolgokrél, amik
ravarnak. Latszdlag oda sem figyelt, azonban
az elsd tanitdsi napokon figyelmeztetett arra,
hogyaz ¢rarend nem egészen olyan, mint
ahogy lerajzoltam. Biztos vagyok benne, hogy
egyetlen hangot és képet nem engedett el a
fille mellett a beszélgetéseinkb6l!

(Kovetkezd cikkiinkben a 2010/2011-es tanévben
elsd osgtalyos, s az eldz6 évet nalunk, az ambulans
csoportban gondogott kisfit eddigi iskolai palyafu-
tasat mutatjuk be.)
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Az Eurdpa Tandcs 2009 novemberében hozott
hatérozata alapjan 2011 az 6nkéntesség euré-
pai éve. Ehhez kapcsolédva mi is célul tiztik
ki onkéntes programjaink fejlesztését és nép-
szer(isitését, ezzel is szinesitve, ismertebbé
téve munkénkat. Bar programjaink jelentdsen
eltérnek egymastdl, egyvalami mindegyikben
kozos: az autizmussal él6k nagyobb mérték(
tarsadalmi elfogaddsanak eldsegitése.

Jelenleg négy onkéntes programunk muko-
dik: vannak kozottik olyanok, amelyekben
Onkénteseink sziilléként vagy testvérként ma-
guk is érintettek az autizmusban, de vannak
olyanok is, amelyek barki el6tt nyitva allnak,
ha kedvet érez ahhoz, hogy hozzéjaruljon
az autizmussal él6kkel szembeni el6itéletek
csokkentéséhez.

PLAKATOT MINDEN

ORVOSI RENDELOBE

Ez év februérjanak végén plakatkampéanyt hir-
dettiink az adhat.hu oldalon. Programunk célja
az autizmussal kapcsolatos informaciényujtas
a gyermek-héziorvosi rendelékben, illetve vé-
dénéi szolgalatoknal, vagyis azokon a helye-
ken, ahol minden kisgyermekes sziil§ megfor-
dul. Plakatjaink az autizmus jellemzé tiineteit
mutatjak be. Reméljik, hogy a figyelem felkel-
tése hozzéjarul ahhoz, hogy az autista gyerme-
kek a lehet6 legkorabbi idépontban jussanak
diagnézishoz, és a sziil6k miel6bb megkapjak a
megfelel$ segitséget.

A program részletei az adhathu oldalon a
Kdlevesek kozott olvashatdk: Plakdtot minden
orvosi rendelébe cimmel. A kampanyba bekap-
csolédni vagyok ugyanitt ajanlhatjak fel segit-
ségiiket. Varjuk az AOSZ-nal azoknak a lelkes
Onkénteseknek a jelentkezését, akik szivesen
helyeznének ki plakatokat a lakhelytkhoz ko-
zeli rendel6kben.

GYEREKSZIGET

A Telekom GyerekSziget az orszag legna-
gyobb ingyenes csalddi rendezvénysorozata,
ami tizedik alkalommal kertil megrendezésre.
Juniusban a Hajogyari-sziget Oriasi szabadtéri
jatszohazza alakul; idén érzékenyitd jatékaval
az AOSZ is bekapcsoldédik a programsoro-
zatba. JUnius 11-12-én és jinius 18-19-én az
érdeklédsk vizgolyoba buijva tapasztalhatjak
meg milyen az autista emberek vildga. Nagyon
mokas a vizen egyensulyozva mészkalni egy
gémbben, de ha jobban belegondolunk, bent-
rél hasonléan érzékeljiik a kinti viladgot, mint
autizmussal él6 tarsaink. Kicsit bizonytalan
érzés, nem tudjuk kiszdmitani, hogy hirtelen
merre dél a vildg, nem halljuk jél a kiils6 za-
jokat és elmosddott a latvany is. Magunkba
vagyunk zarva, kicsit egyedil, de mégsem
teljesen.

A GyerekSziget 6nkénteseit rendhagyé osz-
talyf6noki ora keretében toboroztuk, amikor

nemcsak a rendezvény keriilt bemutatésra,
hanem az autizmusrol is szamos hasznos tud-
nivaldt adtunk at jatékos formaban.

0OSZTALYFONOKI ORAK

AZ AUTIZMUSROL

Utazds agz autizmus korill — Lehet-e autista
gyerek a padtarsam? cimmel inditottuk utja-
ra szemléletformal6 osztalyfénoki oérainkat,
amelynek célja a kozépiskolai didkok érzéke-
nyitése, az autizmussal kapcsolatos tévhitek
eloszlatdsa. Az autista gyerekek és csaladjaik
naprél napra szembesiilnek azzal a ténnyel,
hogy tarsadalmunk nehezen fogadja el az at-
lagtdl valé eltérést, és gyakran nem is tud mit
kezdeni a massaggal. Az autista gyermekek
egyik f6 problémédja a didktarsaktdl vald el-
szigetelddés. El6fordul, hogy a tanuldk kire-
kesztik ket a kozosségi programokbél, mert
nem értik autista tarsuk egyes reakcidit. Az
elszigetel6dés megelézésének fontos eszkoze
a tarsadalom érzékenyitése. Szemléletformald
6rankon lehetdséget nyujtunk arra, hogy a di-
akok atérezzék, megértsék az autizmussal é16
gyermekek nehézségeit, s igy egyre tobben
lesznek képesek elfogadni és segiteni 6ket.
Az érékat az AOSZ képzett 6nkéntesei tartjak.

Animétoraink mind személyesen érintettek,
hiszen szil6k vagy testvérek, igy sajat tapasz-
talataikat, élményeiket is hitelesen tudjak
megosztani a kozépiskolas diakokkal.

A MENTORSZULO-HALOZAT UJ TAGJAI
Kik a mentorsziil6k? Olyan sziilék, akik ma-
guk is autista gyermeket nevelnek, és arra val-
lalkoztak, hogy 6nkéntesen segitenek a hozza-
juk fordulé szilétarsaknak, sajat tapasztalata-
ik megosztasaval, hasznos informaciok atada-
saval. Els6sorban azokat a sziil6ket tAmogat-
jak, akik nemrég szembesiiltek a ténnyel, hogy
gyermekik autizmus spektrumzavarral él.
A mentorszilék csapata nemrég tjabb 14 f6-
vel béviilt. Aprilisban a Fogyatékos Személyek
Esélyegyenl6ségéért Kozalapitvany (FSZK)
képzést inditott, melyen olyan, a mentoralast
segité témakorok is széba keriiltek, mint pl. az
asszertiv kommunikacid, a tanacsadas alapjai,
a kérdezéstechnika és az empéatia készségszin-
tl hasznélatanak gyakorldsa. Az immar 31 {6t
szamlalé6 Mentorsziil6-héalozat tagjainak elér-
het6sége megtalalhaté az AOSZ honlapjan is.
A mentorok vérjdk a tandcsért hozzajuk for-
duldk jelentkezését.

Dénesné Spitzer Eva

Mentorsziil E-mail Telefon Régio/Telepiilés
Balintné Belics Eva belics.eva@gmail.com 06 30/546 7459 Szikszo
Balintné Matyelka Judit pearl6805@gmail.com 06 70/519 6926 Szeged

Barnané Siimegi Judit barbasanya(@gmail.com 06 70/254 9009 Tura

Bernhardt Krisztina bernhardtk@freemail hu 06 20/341 2277 Dunaszentgyorgy
Biréné Balog Vilma vilma.balog@gmail.com 06 30/447 6500 Budapest

Buzés Ferencné buzas68@freemail.hu 06 30/929 0779 Nyugat-Dunéntil
Czene-Vargha Zita czenevargha.zita@gmail.com | 06 30/368 0407 Budapest
Danké Eva eva(@kontiria.hu 06 70/389 3875 Erd

Dénes Akos akos.denes@gmail.com 06 30/351 7234 Budapest

Dr. Filepné Csiszér Ilona filep.ili@gmail.com 06 70/250 8886 Budapest
Egléné Fekete Zsuzsanna egle@t-online.hu 06 30/517 3931 Szekszard
Frindt Erika frindterika@gmail.com 06 20/442 3773 Székesfehérvar
Hegediis Orsolya orsolya.hegedus@freemail.hu | 063 0/620 0384 Didsd

Hewson Andrea Hewsonandrea@t-online.hu 06 20/978 7100 Er

Jamborné Sarosi Eva andory3(@freemail.hu 06 30/578 9047 Debrecen
Kapitany Imola kapitanyimola(@gmail.com 06 70/424 8688 Dunaharaszti
Kollar Orsolya benszon@gmail.com 06 30/431 7233 Pécs

Kovécs Klaudia Eva eva.klaudia@gmail.com 06 20/395 7576 Kaposvar
Kovécs Oroszlan Katalin kookata@citromail.hu 06 20/456 2980 Nagykéros
Kévari Edit mentorszulo@gmail.com 06 30/349 6681 Salgotarjan
Krausz Katalin krauszkata(@gmail.com 06 20/482 2169 Gyongyods
Matolcsi Zsuzsa zsuzsi_l@hotmail.com 06 30/297 3054 Budapest

Mikus Attilané gilice@caesar.elte.hu 06 20/482 1576 Siilysap
Miskolczi Jozsef jozsef.miskolczi@gmail.com 06 30/534 8969 Budapest
Szernyakné Nyerges Erika | jackikennel@gmail.com 06 30/431 0858 Erd

Sz6ll6ssy Agnes szollossyagi(@t-online.hu 06 20/493 6603 Budapest

Terék Tamésné

anyika@velvet.hu

06 30/541 5594

Kézép-Magyarorszag

Timér Aniké

timar.aniko74@gmail.com

06 30/231 4386

Szolnok

Téth Zoltanné

veronika.tothne@freemail.hu

06 30/821 2280

Szekszérd

Vass Eva

vass.e(@astralnet.ro

00 40744 37 9017

Csikszereda, Roménia

Verebné Valcz Edit

vereb.edit@freemail.hu

06 20/443 2752

Dunakeszi

EZ TORTENT

SETA AZ AUTIZMUSERT

Aprilis 2-4n volt Autizmus napja. A Parla-
ment kékbe boruldsa el6tti napon kerek-
asztal-beszélgetést szervezett az AOSZ az
autista személyek gondjairdl, oktatasukrol,
illetve annak hidnyardl. A Séta az autizmu-
sért elnevezésli esemény — amit a Cseperedd
Alapitvany szervezett az AOSZ tdmogatésa-
val — Budapest belvarosaban hivta fél a tarsa-
dalom figyelmét az autizmussal él6 személyek
problémaira..

CSALADI NAP — BUDAPEST

A Kézenfogva Alapitvany hatodik alkalom-
mal megtartott Fogadd el, fogadj el nevi, a
budapesti Otvenhatosok terén tartott, majus
1-jei csaladi napjan az AOSZ is részt vett. A
Mozaik Egyesilettel kozos satorban adtak ta-
nécsot, felvilagositast.

A nevezetes napon az iddjards egy csoppet
sem kedvezett a latogatoknak, de a megjelen-
tek kedvét az es6s id6 sem szegte. A jelenlévé
egyesiiletek és szervezetek mindegyike béven
kinalt lehet6séget a jatékra, érdekes informa-
cidk megosztaséra, ajandékok vésarlasara.
Az AOSZ, a Mozaikkal egyiitt, jatékkal varta
a csaladosokat, legféképpen a gyerekeket. A
jatékban hat, killonb6z6 érzelmet kifejez6 ar-
cot kellett parositani a hozzéjuk tartozé meg-
hatérozéssal. A feladat célja az érzékenyités
volt, hogy ezzel is felhivjak a figyelmet az au-
tizmussal él6k egyik problémajara: arra, hogy
az érzelmek felismerése és kifejezése nehé-

zséget okozhat szamukra. Megfelel§ parositas
esetén ajandékot kaptak a gyerekek.

Az id6jaras ellenére azt gondoljuk, hogy a nap
sikeres volt, és reméljiik, hogy sok emberhez
eljutott az autizmussal kapcsolatos tizenetiink.

AZ EGYSEG NAPJA — DEBRECEN

A debreceni Nagytemplomi Reformatus Egy-
héazkézség Immanuel Otthona hivta meg az
AOSZ-t, a fennélldsanak 20. évforduldja al-
kalmabodl szervezett programsorozatra, ami
szorosan kapcsolddott a Reforméatus Vilag-
taldlkozohoz és a Szeretethid programhoz.
Majus 20-an, pénteken, Szakmai nyilt napot
tartottak az Immdanuel Otthonban, méjus
21-én, az Egység napjat Debrecen f6terén,
illetve majus 22-én, vasarnap, hélaad¢ isten-
tiszteletet volt a debreceni Nagytemplomban.
Szombaton satrak lepték el a f6teret, ahol tar-
sadalomérzékenyité programok, jatékok fo-
gadtak a résztvevéket, tobbek kozott az AOSZ
is felvonult kiadvanyaival, szérdéanyagaival és
gyermekeknek sz616 jatékkal. Az aktiv foga-
dokozonség mindekozben szivhez szold els-
adésokat hallhatott és lathatott, valamint tanc-
el6adéasokat, kdruséneklést és koncertet is.

UJ LAKOOTTHON
Unnep volt a Miskolci Autista Alapitvanynal
majus kozepén. Atadtak azt az 1j lakéotthont,
mely a Norvég Alap 280 ezer eurds tdmoga-
tasanak koszonhetSen épiilhetett meg. Tiz
allami gondoskodasbol kikerilt fiatal kap itt
élete végéig lakdst és munkat. A fiatalok nyar
végén koltoznek 4j lakhelytkre. A késGbbi-
ekben bemutatjuk az otthont és az ott folyd
munkat.

O.D.

EDF KOZGYULES BUDAPESTEN

Magyarorszégon tartotta éves kozgy(ilését az Eurdpai Fogyatékostgyi Férum (EDF). A nem-
zetkozi talalkozo keretén beliil, majus 28-an délel6tt, az egyenld esély(i hozzaférésrél szol6 eld-
adasokat hallgathattak az érdeklédék. Bemutatasra kertilt a Freedom of Movement (A mozgas
szabadséga) elnevezésii kampéany, valamint sor kerilt az Accessibility Act (A hozzéférhetség
eurdpai szabélyozasa) megalkotasaval foglalkoz6 szakmai szemindriumra. A szemindriumot az
FSZK tamogatta.
A rendezvényhez kapcsolddoé sajtotajékoztaton Yannis Vardakastanis, az EDF elnoke és dr. He-
gediis Lajos, a MEOSZ elndke és a FESZT alelnoke beszélt a fogyatékossaggal él6 emberek
eurdpai és hazai helyzetérl, valamint azokrdl a magyar kormény altal tervezett véltoztata-
sokrdl, amelyek alapveten érintik a fogyatékossaggal éléket. Az idei évben Magyarorszagon
tobb, a fogyatékossaggal él6ket érintd kulcskérdés és hosszi tavu fejlesztési irany dél el. A fo-
gyatékossaggal él6k érdekképviseleti szervezetei egyeztetést varnak el a korméanytdl az olyan,
ket érintd, nagy horderejii kérdésekben, mint a megvaltozott munkaképességti munkavallalok
foglalkoztatasanak kormanyzati stratégiaja, a nagy létszamu bentlakésos intézmények atalaki-
tasa, vagy a késziilé Polgari torvénykonyv kapesan a cselekv6képességgel kapcsolatos torvé-
nyek Gjragondolasa. Els6dleges, hogy a fogyatékos embereket érinté valtozasok igazodjanak a
hazéank altal els6k kozott ratifikalt Fogyatékossaggal €16k jogairdl szol6 ENSZ-egyezményben
foglaltakhoz, és érvényesiiljon a ,Semmit rélunk, nélkilink” elv.

— dsé -
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Az AOSZ www.esoember.hu nyité6 oldalan a bal oldali meniiben a Tanédcsadas sz6-
ra kattintva a legordiil6 sdvban megtalaljak a Szakért6ink véalaszolnak sziil6segitd
rovatot. Az aldbbiakban bemutatjuk azokat, akik vélaszolnak a kérdésekre, és
szerkesztve néhdny, tobb sziil6t is érint6 kérdés-feleletet adunk kozre. Ha Onnek

is van kérdése, irjon szakértéinknek.

Sajé Eszter, klinikai szakpszicholégus

Az Autizmus alapitvany ambulanciajan diagnosztikaval foglalkozik, valamint a Nemzetkozi Csepe-

red6 Alapitvanynal egyéni, autizmusspecifikus fejlesztések keretében foglalkozik az érintett gye-

rekekkel.

Széplaki Mirjam, diplomas épold, intenziv terapias szakképesitéssel

A Péterfy Sandor utcai Kérhaz apolési koordinatora, és a Semmelweis Egyetem Egészségiigyi Ka-

ranak megbizott el6addja.
Dr. J6n4s Tiinde, jogasz

Az ELTE jogi karan kapott diplomét. Szakmai gyakorlatat a ,Ne hagyd magad” II. antidiszkrimind-

cids jelzérendszer gyakornoki programjanak keretében az Autistdk Orszagos Szovetségénél toltotte.

Sziilé kérdése

Sziil6tarsaim hivtak fel a figyelmemet, a kovet-
kez6 jogszabalyi részletre: A sziilét a pedagogiai
szakszolgéltatason, gondozoi tanfolyamon vald
megjelenés, illetve részvétel napjan atlagkerese-
te illeti meg az 1993. évi LXXIX. térvény 120.§ (5)
bekezdése alapjan.

Ezzel kapcsolatoban szeretném megtudni: Ez
a jogszabaly vonatkozik arra, amikor gyer-
mekiinket korai fejleszt6 kozpontba fejleszts
foglalkozasra vissziik, illetve ha egy alapitvany-
hoz mozgasterapiara? Ki allitja ki az igazolast a
munkaltatonknak? Formanyomtatvany van-e
erre? Vagy tartalmi kovetelménnyel kell megfo-
galmazni az igazolast? Kinek van jogosultséga,
hogy igazolast allitson ki? A munkaltato elfogad-
hatja-e az igazolést, vagy: el kell-e fogadnia?

Dr. J6nas Tiinde valasza

Az On Aéltal idézett jogszabalyi rendelkezésnek
egyéb bekezdései is relevansak lehetnek, ezért
ezekre kiterjesztve véalaszolom meg kérdését.

A kozoktatasrol szolé 1993. évi LXXIX. tor-
vény (a tovabbiakban: Ktv.) 120.§ (2)-(4) bekez-
dései szerint meg kell tériteni:

a) a korai fejlesztést és gondozast nyujto, a sa-
jatos nevelési igényli gyermekek nevelését és
oktatasat végz6, valamint a fejlesztd felkészitést
biztositd intézmény eléréséhez szikséges hely-
kozi utazas koltségeit, a gyermeknek, tanulénak
és kisér6jének, tovabba

b) az a) pontban felsorolt gyermek, tanuld szii-
16je részére szervezett gondozoi tanfolyam kolt-
ségét.

A szul6t utazasi koltségtérités ... illeti meg a szol-
galtatast nyujtdé intézmény igazolasa alapjan,
amit a tarsadalombiztositasi igazgatdsag, illet6leg
a tarsadalombiztositasi kifizetGhely fizet ki. A
szul6t a pedagégiai szakszolgéltatason, gondozoi
tanfolyamon valé megjelenés, illetve részvétel
napjan atlagkeresete illeti meg.

A Ktv. 34.§-a szerint pedagdgiai szakszolgélat-
nak mindsiil tobbek kozétt a gydgypedagogiai
tanacsadas, korai fejlesztés és gondozas; fejlesz-
t6 felkészités... A kotelez§ egészségbiztositas el-
latasairdl szolé 1997. évi LXXXIIL torvény vég-

rehajtasarol sz616 217/1997. (XIL. 1.) korm.rende-
let 11.§ (6) bekezdése szerint: A korai fejlesztést
és gondozast, a fejlesztd felkészitést nyujtd intéz-
mény igénybevételével kapcsolatban felmertilt
utazési koltség megtéritéséhez utazési utalvany
kiallitdsara a szakértdi és rehabilitacios bizott-
sag vezetdje jogosult. Az emlitett szolgaltatasok
igénybevételét a szolgaltatast nyidjtd intézmény
vezetdje az erre a célra rendszeresitett nyomtat-
vanyon igazolja.

Az utazési utalvany mintdjat az alébbi linkek
alatt tekintheti meg:
http://www.oep.hu/oepdok/fajlok/nymintatar/
UTK_10.pdf, http://www.oep.hu/oepdok/fajlok/
nymintatar/UTK_10_A.pdf, http://www.oep.hu/
oepdok/fajlok/nymintatar/A_UT_3550_2.pdf.
Allaspontom szerint a szolgaltatast nyujté in-
tézmény vezetje altal kiallitott ezen igazolast, a
szolgaltatas igénybevételérsl, a munkaltatonak
is el kell fogadnia. Egyébként errél a kérdésrél
a jogszabalyok konkrétan nem rendelkeznek.
Véleményem szerint az utazéasi koltségtérités
esetleges igénybevétele nélkiil is kérhet6 az in-
tézménytdl igazolas a szolgaltatas igénybevéte-
1ér6l, igazolés céljabdl a munkaltatonak.

A jogszabalyok teljes terjedelmd, hatalyos sz6-
vegét megtalalja a www.magyarorszag.hu web-
oldalon a jogszabalykeres6 funkcié segitségével.

Sziil6 kérdése

Lakoéotthonban é16 autistak vagyunk, a kamasz-
kori problémak kezelésérél szivesen hallgatnank
el6adast. Szeretnénk megkérdezni, hogy higany-
mentesek-e az influenza elleni védéoltasok, és
hogy a fogszabalyzot fel lehet-e tenni felnétt
autistaknak? A feln6tt autistaknak (nem beszélg,
sulyosan érintett fiurdl van sz6) milyen lehet6sé-
giik van lakéotthoni elhelyezésre?

Széplaki Mirjam vélasza

Olyan sok, és egyenként is bonyolult kérdést
kaptam, amikre ilyen keretek kozott aligha tu-
dok vélaszolni. Inkabb csak néhany szempontot,
otletet tudok adni. Haladjunk hét sorban.
Kamasgkor: A kamaszkor mint barki més-
nal, az autistdknal is nehéz, zavaros id6szak. A

helyzet azzal is nehezitett, hogy 6k az érzelme-
iket nehezen tudjék értelmezni és feldolgozni.
Hangosabbd, ingertiltebbé valhatnak, vagy épp
ellenkezéleg befelé forduléva. A kamaszkorral
jaré szexudlis problémakrdl, és azok lehetséges
kezelési modjardl, mar korabban irtam, kérem
nézze meg az el6z6 levelekben. (Az Eséember
2011. marciusi szdmaban is talal valaszt — a
sgerk.) Ugy tudom, Budapesten, a Vadaskert
Kérhazban ezzel kapcsolatban tanfolyamok is
indulnak a sziil6knek, érdemes errdl ott érdek-
16dni: 1021 Bp. Lipdtmezei ut 5. (06 1) 392 1400;
info@vadasnet.hu.

Véddoltasok: Mint azt mar tobbszor leirtam, hi-
szek a védboltasok hasznossagaban. Meg kell
érteniink, hogy az életben soha nincs 100%-os
biztonsag, és ez minden orvosi beavatkozésra
igaz. A védGoltasok esetében is el6fordulhat-
nak mellékhatdsok, de ezek altaldban enyhék
és muld jellegtiek. A véddoltasok el6tt azonban
olyan stlyos és tomeges jarvanyok soportek vé-
gig Eurdpan, amelyek tizezrével hagytak hatra
halottakat és nyomorékokat. Nem hiszem, hogy
ezeket az idéket barki visszakivanja. A véddolta-
sok segitségével eltiint a feketehiml6 a vilagbol.
A gyermekbénulast mar csak hirbél ismerjik
Magyarorszagon, és aki csak egyszer is latott
verejtékezve fuldoklé kisgyereket, annak nem
kérdés, hogy a torokgyik lehetdsége, vagy a vé-
dboltas a helyes megoldés. Ezek durva tények,
amelyek azért nincsenek benne a koztudatban,
mert szerencsére mar nem szembesiliink velik.
Tudnunk kell azt is, hogy a védGoltasok csak ak-
kor védik a kozosséget, ha mindenkit, akit lehet,
beoltunk (kb. 95%-os atoltottsag sziikséges). Az
oltasokat folyamatosan fejlesztik, hogy minél rit-
kabb és enyhébb mellékhatasokat okozzanak. A
nem kotelezd oltasok esetében van lehet6ségiink
mérlegelni. Ilyen az influenza elleni oltés. Itt csak
annyit szeretnék megemliteni, hogy a kozosség-
ben él6 emberek (pl. az ASK-ban lakdk) foko-
zottan veszélyeztetettek az influenzafertézésre.
A korédbban vitat kavar6 kozleményt, amelyik
azt éllitotta, hogy véddoltasok autizmust okoz-
hatnak, az adott orvosi szaklap visszavonta, mert
kiderilt, hogy hamis adatokon alapult.
Fogszabalyz6: Kulfoldon tobb helyen is lattam,
hogy fogyatékos gyermekeknek fogszabaly-
z6t tettek fol. Nalunk egyelére még az atla-
gos fogészati ellatas is nehézségekbe ttkozik.
Természetesen ez nem akadalya annak, hogyha
masképp nem megy, maganuton, megoldjak ezt
a kérdést. Mérlegelni kell, hogy az adott személy
eltdri-e a kivehet6 fogszabalyzot éjszakéara. Az
allando6 fogszabalyzot lehet, hogy csak altatés-
ban tudjak feltenni, s6t az idészakos igazitas is
csak igy megoldhat6. A tartésan bentmaradd
szabalyz6 mellett a fogmosas nagy koriiltekin-
tést és gondossagot igényel, nehogy fogszuvaso-
dés legyen a vége.

Azt, hogy a felnétt, stlyos autistak elhelyezését
hogyan oldjuk meg, én is szeretném tudni. Az
AOSZ folyamatosan lobbizik ez tigyben, érde-
mes a honlapjukat olvasgatni.

AUTISTA EMBEREK BASZKFOLDON

Azt mar mi is tudjuk, hogy a civil szervezetek nélkiilozhetetlenek a tarsadalmi
egyensuly fenntartasaban. Azt, hogy mi mindent érhet el egy civil szervezet, ha a
mindenkori kormédny partnernek tekinti 6t — arrél mér kevesebb ismeretiink van.
A baszkf6ldi autista szervezet példdjat nem minden célzatossag nélkiil mutatjuk

be olvasdinknak.

A spanyolorszagi Baszkf6ld Gipuzkoa regio-
jaban m(ikod6 Gautena Egyesiilet legfonto-
sabb célja, hogy informdaciét nyujtson az au-
tizmusrdl a tagabb tarsadalomnak, és hogy
bebizonyitsa: megfelelé terapias megkozeli-
téssel az autista emberek is élhetnek minéségi
életet.

AZ EGYESULET TORTENETE

A Gautena 1978-ban jott létre, és a kezdetekt6l
fogva azon dolgozott, hogy a régioban min-
denkinek elérheték legyenek az autizmus-
specifikus szolgaltatasok. Ennek érdekében
az egyesiilet hosszu ideje kiild javaslatokat az
intézményrendszer fejlesztésére a helyi hiva-
taloknak, minisztériumoknak.

A hetvenes évek végén a frissen megalakult
Gautena azonnal el6allt egy javaslattal: épil-
jon ki olyan helyi halézat, ami az életkornak
és az allapotnak megfelel$ autizmusspecifikus
szolgaltatasokkal lefedi a régiot, tamogatva ez-
zel nemcsak az autista embereket, de csalad-
jukat is. Az egyesiilet javaslataira a baszkfoldi
hatéségok és hivatalok kezdettdl fogva nyitot-
tak voltak, és elmondhato, hogy a régidban az
elmult harom évtizedben egyre tobb specidlis
szolgaltatas jelent meg fokozatosan.

Jelenleg a Gautena széles palettan nyujt diag-
nosztikai és terapids szolgéltatasokat is: nap-
pali ellatés, lakhatési szolgaltatasok, atmeneti /
krizisellatas, szabadidds és rekreécids progra-
mok, csaladsegités. Csaladsegit6 halozatuk 430
csaladdal tart kapcsolatot, a szolgaltatasokban
Gsszesen 180 szakember és segité dolgozik.

FONTOSABB ESEMENYEK

AZ EGYESULET ELETEBEN

1978: megalakulas. 1980: iskolai program in-
dul a tobbségi iskolakat és az ott tanul¢ autista
gyerekeket megcélozva. 1982: A Gautena részt
vesz az Autism Europe megalapitasaban. 1986:
megnyilik az Intxaurrondo DAC fejleszté koz-
pont Donostidban. 1987: az elsé csaladi hétvé-
ge az dtmeneti segitséget igényld csaladoknak.
1989: felavatjak az els§ lakhatasi szolgaltatést.
1990: alairjék az elsé megallapodést a baszk
kormény Egészségligyi Minisztériumaban az
autista emberek diagnosztikai és a terapias
szolgaltatasi rendszerérdl. 1998: az egyesi-

Elérhet6ségek
http://www.gautena.org/intro/intro.html
Francisco Lopez Alen, No. 4

20009 Donostia

GIPUZKOA, SPAIN

Telefon: 943 215344

E-mail: info(@gautena.org

let ISO 9001 min@ségbiztositasi tandsitvanyt
szerez, a szocidlis szervezetek koziil elss-
ként Eurdpéban. 2003: az egyesiilet megkapja
Donostia varos Erdemérmét. 2008: az egyesii-
let Gjabb elismerést kap professziondlis me-
nedzsmentjéért.

SZOLGALTATASOK

A Gautena tébb mint harom évtizedes mun-
kéja sordan mindvégig azért dolgozott, hogy
az autizmus spektrumzavarral él6 emberek-
nek régiés lefedettségli szolgéltatashéldzat
jojjon létre. Az egyesilet filozéfidja a kozos-
ségi alapu beavatkozasi modell, célja, hogy
az autizmussal é16 emberek és csaladjuk a
lehet6 legnagyobb mértékben részt vehesse-
nek a tarsadalomban. Az, hogy az autizmus
nem gydgyithatd, nem jelenti azt, hogy nin-
csenek alkalmas terdpias megkozelitések. A
jelenlegi szolgéltatési haldzatban elkotelezett
emberek dolgoznak, akik tobb terileten is
probélnak segiteni:

« Diagnosztika és terapias programok

« Oktatas

« Nappali intézmény

« Lakhatas

« Szabadidés programok

« Csalddok tamogatésa

BASZKFOLD

OKTATAS

Az autizmus spektrumzavarral é16 didkok-
nak arra van sziikségiik, hogy olyan oktatést
kapjanak, ami lehetévé teszi legteljesebb fej-
16déstiiket, ugyanakkor kompenzélja fogyaté-
kossagukat. Ezt igyekszik elérni a mara mar
kiéptilt ,osztalytermi héalézat”. A tantermi
program célja, hogy stabil mindségu szolgal-
tatast nyujtson a gydgypedagdgiai osztalyok-
ban és az integraltan tanuldknak is. Ehhez
fontos eszkoz a kis létszamu autista tanuld-
csoportok létrehozasa. A specidlis és egyéni
oktatés kombindacidja a tobbségivel, a felvétel
a ,tobbségi” iskoldba, egytttesen azt eredmé-
nyezi, hogy az autista gyerekek jobban fejléd-
nek, és jobb eredményeket érnek el.

NAPPALI SZOLGALTATAS

Ahhoz, hogy egy autista ember feln6ttként
teljes életet élhessen, nem elég a mindéségi
oktatés, szitksége van a célzott felkészitésre
a felnétt életre és a munkara is. Az érintet-
tek tobbségének hatalmas kihivas a munka-
ba &llas, hiszen tudjuk, milyen nehéz az ér-
vényesiilés a munkaerdpiacon a fogyatékkal
él6knek altalaban is. Gyakran tobb idére van
sziikségiik a megfeleld képzettség megszerzé-
séhez, sokan éallandd személyi asszisztenciat
igényelnek, nehezen illeszkednek be. Ezen
igények kielégitését, és az erre torténd felké-
szitést célozza az egyesiilet nappali kozpontja.

LAKHATAS

Az autista embereknek ugyanigy sziikségitk
van 6nallo életre, mint barmelyikiinknek.
A kilonbség az, hogy vannak, akik ezt sze-
mélyes tamogatassal meg tudjak valdsitani,
masok pedig egész életiikben csoportos lak-
hatast és éallandé asszisztenciat igényelnek.
A Gautena megalakuldsakor megértette,
hogy a fenntarthaté lakhatasi szolgaltatas
lényege a mindségi szolgaltatas mellett a biz-
tonsagos finanszirozés. Ezen elvek alapjan
szereztek mindségbiztositasi tanusitvanyt, és
épitették ki mindéségbiztositasi rendszeriiket.
Az ISO 9001 rendszer 2008 novemberében
megkaptak az ,Excellence in managament”
rendszerben a ,Q” mindsitést.

Aritz Aranbarri
neuropsgichologus

Baszkfold Spanyolorszag északi részén, az Atlanti-6cedn partjan fekszik, tertlete 7234 km?
(kb. Borsod-Abatj-Zemplén megye méretii), lakossaga tobb mint 2 milli6 f6. A févéros Vitoria-
Gasteiz. Spanyolorszag egyik legfejlettebb régidja gazdasagi szempontbél, és a baszk gazdasag
jelentésen nétt az elmult évtizedben is. Baszkfold egyben autondm tertlet is, 1979 6ta sajat
korménnyal és parlamenttel rendelkezik. A régidban él6 baszk népesség hagyoményai joval a
rémai kor eléttre, tobb ezer évre nytlnak vissza. A Gautena Egyesiilet altal lefedett Gipuzkoa

régié a harom baszk régié egyike.

Két hivatalos nyelve van: az euskera és a spanyol. A baszk nyelv (baszkul: euskera) eredete
maig vitdk targya, valdszintileg az egyetlen megmaradt képvisel6je az é-eurdpai nyelveknek.
Az euskero, akarcsak a magyar, az észt és a finn, nem indo-eurépai nyelv, Eurépaban e nyelv-

nek nincs nyelvrokona.
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AMI FONTOS

KOTELESSEGEM OLYAN MELLE ALLNI,

El kozottink egy ember, akinek az a szenvedélye, hogy szinhazi produkcidkat hoz
létre. Nincs sajat szinhaza, nem kér allami tdmogatast, 6 egyszeriien csak csinélja
azt, amire 1999-ben réérzett. Létrehozni valamit, ami j6, ami masoknak (és persze

neki is) oromet szerez.

Orlai Tibornak hivjék, akirél sz6 van, és mun-
kéjara nincs is magyar szé. Producernek ne-
vezik angolul az ilyen 6tletembert, aki kigon-
dolja, el6allitja, levezényli az altala valamiért
jonak, fontosnak itélt darabot. Tizbél nyolc
ember azt hiszi, hogy 6vé a Belvarosi Szinhaz.
Holott csak bérli, és nem is olyan régi a kap-
csolatuk. A tavalyi Eséember bemutatd 6ta
ez a ,torzshelye” az Orlai Produkciés Iroda
darabjainak.

Alapképzettségét tekintve koézgazdasz. Van
egy cége, aminek semmi koze a szinhdzhoz,
és 6 tiltakozik a legjobban, amikor megkérde-
zem, hogy olykor kisegiti-e az orvosi musze-
reket forgalmazo cég a masikat.

— Isten ments! Semmilyen atjaras nincs ko-
zottik. A kett6nek semmi koze egyméshoz.
A legszigorubban el kell valasztani a kettét.
Ne is beszéljink errél, mert mondom: semmi
kozik egymashoz.

Igy hat nem beszéliink a cégrél, ami annal is
konnyebb, mert nem ezért jottem. Azért jot-
tem, hogy megkérdezzem:

— Honnan ay érgékenység, az empatia a fo-
gyatékossag ugye irant? — Mert hogy az
Eséembert bemutatta, Kulka Janossal a cim-
szerepben, az rendben van. Szamitani lehetett
a sikerre. Remek szinészek, jo rendezés, ra-
adasul az emberek emlékezetében még min-
dig ott él a nagysikerti, azonos cimd film. Nem
sokkal ez utan jott a Nemsenkilény, az autista
szerz6k miveibdl osszedllitott egyszemélyes
darab. Bar Bércsék Enikd zsenidlisan jatszik
(sajnalhatja, aki nem latta), mégis tudni lehe-
tett elére, hogy nem lesz kasszasiker. A pro-
ducernek errél ez a véleménye:

— Nem lehet mindent kizérdlag tzleti ala-
pon nézni. Vannak olyan témék és tigyek,
amelyek mellé oda kell allni. A szinhazban
olyan el6adasoknak is meg kell sziiletniiik,
amelyekrél tudom, hogy nem lesz kozon-
ségsiker. Ha sikeres produkciét hozok létre,
akkor kotelességem olyan mellé is &llni, ami
fontos, ami koziigy, amir6l beszélni kell, még
akkor is, ha a siker nem pénzigyi értelemben
mérhetd.

—Ej3t persze mondhatja egy dallami szinhdg ve-
getdje, de hat maga masgek — mondok ellent.
— Ez az én magan dontésem, és nem el6szor
fordult el6 velem. Ilyen darab volt a Fédra
Fitness, a Kisded jatékok. El6re tudtam, hogy
nem a szélesebb kozonségnek szélnak. Mégis
bemutattuk.

Orlai Tibor mar régebben is gy gondolta,
hogy tdmogatni kell azokat, akik valami mi-
att hatranyos helyzetben vannak. Ezért volt

az, hogy egyik el6addsuk bevételét az anonim
AIDS szlirésre ajanlottak fel, ezért volt az,
hogy a siketeknek csinaltak eléadést, rdada-
sul kedvezményes ara jegyekkel. (Felkapom
a fejem, mert nem azt mondja sitketek, amit
még a fogyatékosiiggyel foglalkozoktdl is
gyakran hallok. Sikefet mond, mert pontosan
tudja / érzi, hogy mi a két sz6 kozotti killonb-
ség.) Ezek utdn nem keriilhetem meg a ké-
nyes kérdést:

- Eltartjak magukat? — Mosolyog, de elnézi
nekem a naivitasomat.

— Szponzorok nélkil nem lehet szinhdzat m{-
kodtetni. Tamogatdink vagy financidlis vagy
egyéb szolgaltatast nydjtanak, példaul vidéki
utazasainkhoz az egyik autdkolcsonzé mikro-
buszt adott, amiért cserében mi reklamoztuk ét.
—Nehéy lehet igy szinhdgat csinalni, de ahogy
elnézem, élvesi.

— Egy produkcié létrehozésanak fontos eleme
— a mivészi munkén kiviil - a logisztika,
sok-sok szal mozgatdsa, eggyé siritése. En
ehhez értek, és szeretem ezt csindlni.

Mindez persze jo csaladi héattér nélkil nem
menne. Ugy véli, hogy ez az alapja az egész-
nek, a megértés, hogy mit6l lesz a masik
ember egész. O ettél: a darabok keresésétdl,
a kulonféle szalak egy kézbe fogasatdl, at-
tél, ahogyan az 6tletb8]l megsziiletik a csupa
nagy bettlis produkcié. Azt hiszem, persze ez
csak az én vélekedésem, neki az duton levés
az izgalmas, az, amig a darab kivélasztasatol
az olvasdpréban at eljutnak a bemutatéig. A
nyaron harom uj darabot is lathat a kézonség,
és persze nem csak Budapesten. Az egyik A
nagy négyes, Ronald Harwood szindarabja. O
az, aki Oscar-dijat kapott A gongorista cim(i
film forgatokonyvéért. A hazai Gsbemuta-
té méar megvolt, négy remek szinész jatszik
benne: Molndr Piroska, Vari Eva, Benedek
Tibor, Szacsvay Laszlo. Tuti kozonségsiker —
szerintem —, ennek persze ortil Orlai Tibor,
és azt kivanja, barcsak ne-
kem lenne igazam. A masik
egy zenés jaték, A Bandy-
lanyok, Hernadi Judittal és
Udvaros Dorottyaval, az ird
Parti Nagy Lajos, a rendezd
Ascher Tamds. A harmadik |
eléadas az Obudai Tarsaskér,
a Kultkikot6 és az Orlai Iro-
da kozos produkcidja, ez a
nagy sikerd Daniel Glattauer:
Gyogyir ésgaki szélre ciml
konyve alapjan készil. Ful-
lajtar Andrea és Oze Aron
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virtulis valdsagat manapsag sok ember atéli.
Az e-mailekben atélt szerelem és a valdsag.
Orlai Tibor tgy véli ez is sok ember problémé-
ja, errél kell, hogy széljon a szinhdz a maga
konnyedebb-sulyosabb médjan. A kévetkezd
évad bemutatdi kozott is lesz egy fontos da-
rab, téméja olyan, amir6l nem szivesen beszé-
link, holott jelen van. Ez a pedofilia.
Tetszik nekem ez a jobbitd heviilet, amelyik
nem azt mondja: ,Szeresd a fogyatékosokat —
mertaz apc” (politikailag korrekt), hanem fel-
mutat egy élethelyzetet, megmutatja, mi van
a masik oldalon, azt, hogy az az oldal hogyan
lat minket. Ezzel aztdn mindjart visszaka-
nyarodunk a fogyatékos emberek vildgaba, a
Nemsenkilényhez, mert érdekel engem, hogy
mi lesz a darab sorsa. J6 hirt hallok: 6sztél a
Radnéti Szinhézban lesz lathatd, és jo lenne,
ha sok ember ldtnd — mindazok, akik kapcso-
latba kerulnek az autizmussal —, hiszen nem
az Es6emberek, hanem a Nemsenkilények
vannak tobbségben. A produkcids iroda sokat
dolgozik azon, hogy tébb helyre eljusson a
darab. Munkéja soran Orlai Tibor sok olyan
alapitvannyal kertlt kapcsolatba, amelyek
fogyatékos emberekkel foglalkoznak, és ha
ilyen alapitvanytol jottek/jonnek jegyet kér-
ni, akkor mélyen aron alul kaphatnak jegyek.
Maguk a fogyatékos emberek is itt voltak
megnézni a szindarabot akar az Es6embert,
akar példaul a Csokol anydd cimit. Erre igy
emlékezik:
— Csodalatos érzés volt latni 6ket a néz6téren.
Példaul, amikor vak vagy gyengénlaté em-
berek jottek, és a kisér6juk mellettiik halkan
elmondta, mi lathaté a szinpadon. Felemeld,
szép pillanatoknak voltunk tanui. A fogyaté-
kossaggal él6 embereknek nincsenek prekon-
cepcidk, nyitottan, dszintén jonnek a szinhéz-
ba. Unnep, ha itt vannak a néz6téren.

F. A.

A LAKOSSAG
SZOLIDARIS A

FOGYATEKOSSAGGAL
ELO EMBEREKKEL

Az Ipsos felmérést készitett a fogyaté-
kos emberek és a tobbségi tarsadalom
viszonyardl majus kézepén, az orszig
15 év folotti népességét reprezentdld
1050 f6 személyes megkérdezésével.
A megkérdezettek tobbsége az allam-
tdl vérja a nagyobb segitséget.

A felmérésb¢l kiderilt, hogy a magyarok
tobbsége szolidaris a fogyatékos emberekkel.
A lakossag nyolctizede szerint a fogyatékkal
€16, sériilt embereknek a jelenleginél nagyobb
odafigyelést, torédést kellene kapniuk a tar-
sadalomtdl. A sériiltek életesélyeinek nove-
1ését, lehetGségeinek bévitését dllami feladat-
nak tartja a lakossag kétharmada.
Az érdekvédelmi-segit§ szervezetekrdl és az
érintett csalddokrol 18—-18 szazalék gondolta
ugy, hogy nekik kell a legnagyobb szerepet
véllalniuk a raszorulék harmonikus tarsadal-
mi beilleszkedésében. Magyarorszagon két-
millié embernek van rendszeres tapasztalata
a sérilt emberekkel kapcsolatban. A lakos-
sag 82 szazaléka ugy véli, hogy nagyobb fi-
gyelmet érdemelnének anndl, mint amennyi
most kapnak. 12 szézaléknak ettdl eltérd a
véleménye: szerintik jelenleg is kell6 mérté-
ki segitséget kapnak. A nék illetve azok, akik
személyesen ismernek fogyatékos személyt
még az atlagosnal is empatikusabbak: 87 illet-
ve 92 szézalékuk a jelenleginél is tobbet var el
a tarsadalomtol.
A megkérdezettek a gondoskodas konkrét,
pénziigyi formdinak bévitését is helyesnek
tartandk. 74 szézalékuk ugy vélte, hogy a
jelenleginél nagyobb anyagi tamogatasban
kellene részesiteni a fogyatékossaggal éléket.
Ezzel ellentétes véleményt 15 szézaléknyian
fogalmaztak meg, mig az emberek 11 szaza-
léka nem tudott allast foglalni ebben a kér-
désben.

(Forras: www.privatbankar.hu/)

KovAcsRIcHARD. A CSENGO MEGMENTETTE

Bencét haroméves korom o6ta ismerem. Amikor
atjott hozzank, mindig 4tdobta a szomszédba a
macskat, aztdn bement a fészerbe, és vég nélkiil
mondogatta:

— A flrész veszélyes, veszélyes a fiirész? Miért
veszélyes a flirész? Lattdl mar lancfirészt? —
kozben ugralt és vigyorgott.

Szamomra kicsit félelmetes volt. Egyszer nalunk
nyaralt az unokahtigom, Bence véletleniil meg-
lokte, amikor fel-ala ugralt és gy tett, mintha
repiilni akarna. Evelinnek, az unokahtgomnak,
vérzett a konyoke. Ez annyira emlékezetes ma-
radt Bencének, hogy azéta is emlegeti.

— Megverem Evelint. Megverem Evelint. Harag-
szik Bertold? — (Bertold a batyam, Evelin édes-
apja.) — Megverem Evelint. Mit csinal Bertold, ha
megverem Evelint?

Mondtik, Bence autista. Azt is, hogy beteg. En
nem lattam betegnek, azt meg nem tudtam, mi
az, hogy ,autista”. Sziilei kedvesek voltak hoz-
zam, elvittek kirandulni. De nekem nem volt mit
beszélgetni Bencével. Nem értettem, miért kell
6tvenszer elmondani ugyanazt. Idegesitett. Mas
alkalommal Osszetorte egy CD-met. Ezt kovetd-
en, ha meglétott:

— Richard haragszik, ha 6sszetorém a CD-jét?
Osszetorom Richard CD-jét. Mit csinél Richard,
ha 9sszetorom a CD-jét? Haragszik Richard, ha
Osszetorom a CD-jét?

Kicsit el6rehajolva, kezét elére-hatra mozgatva
hintaztatta magat. Es nem hagyta abba... ismé-
telte ugyanazt sokaig.

Mar magasabb a sziileinél, talan 180 cm is van.
Borotvalkozik. Szinte felnétt. A varakat nem-
csak Magyarorszagrol ismeri, hanem a kornyezé
orszagokbdl is. Rengeteg dolgot tud réluk. Ugy
mondja, mintha hangstlyozas nélkil olvasna.
Débbenetes, hogy mennyi informaciét megje-
gyez. Ha eljon hozzank:

— Szia, Richard. Lattad azt a filmet, hogy...
Léttad? — fél oraig is sorolja a filmek cimeit.
Nem néz ram, de én latom, hogy 6riil minden va-
laszomnak. Ha ideges, ha valamit nem ugy mon-
dok, mint ahogy & szeretné, tjra kezdi:

— Megverem Evelint. Haragszik Bertold? Mit csi-
nél Bertold, ha megverem Evelint? — és repdes,

vigyorog.

Néhéany éve mar nem félek téle, nem is harag-
szom r4, sét, nem kerlom a beszélgetést vele.
Van két kézos téménk. En is szeretem a régi va-
rakat, templomokat. § is szereti a zenét.
Elgondolkodtam azon, miért a temetébe jar sé-
talni. El8szor azt hittem, a sirok, vagy siremlékek
érdeklik. Azért megy oda, mert az emberek ott
beszélgetnek vele. A temetében sok idés ember
megfordul, akik nem sietnek és tiirelmesek. Neki
is szitksége van tarsasdgra. Azéta nem vagyok
vele tiirelmetlen. Tudom, hogy vannak érzései,
csak nem ugy fogalmazza meg 6ket, mint én. Ha
6rl, mosolyog és repked, azt mondja:

— Lattad azt a filmet, hogy...

Ha ideges:

— Megverem Evelint...

Ha valaki megismeri, megszereti. Régen nem
érdekelt, ha hiillyének tartotték. Sokan kigtinyol-
tak, csufoltdk, megijesztették. Azt hiszik, egysze-
riien fogyatékos. Pedig 6 mas.

Tavaly a suli el6tt ment el. Hittanérara igye-
kezett. Udvézdltem és megdicsértem, milyen
igyes, hogy egyediil elmegy. A tobbiek kinevet-
tek. Egy kiviilallonak valoban fura lehet, ha egy
14 éves megdicsér egy 15 éves fiut, mert egyediil
elmegy egyik utcabdl a mésikba. De én tudtam,
ez oriasi teljesitmény, és Bence 6riil, ha megdi-
csérik. Erre 6 ugréalva, dudolaszva ment tovabb.
A tobbiek utédnozték és rohogtek. Annyira dithos
lettem a tudatlansaguk és érzéketlenségiik miatt,
hogy emeltem a karom, behuzok a legkozelebb
allonak, és szétverem Gket. De visszafogtam ma-
gam, nem értik.

Még egyszer Bence utidn néztem, aki egy kis-
traktor mozgd kerekét szemelte ki maganak.
Rohant felé, hogy megfogja, én rémiilten wivolte-
ni akartam uténa: ,Bence! Neee!!!” — de az ijedt-
ségt6l nem jott ki hang a torkomon. Es ekkor
megszolalt a csengd.

Megjelent az Es ekkor a megszolalt a cseng... c.
antoldgiaban. Az iras a kiadd kozépiskolasoknak
meghirdetett novellapalyézatara érkezett.
Underground Kiadd, 2010. Bp. A kiad6 nemcsak
szépirodalmat, hanem a viszonylag kevés embert
érint6 szakmék szakanyagait, valamint szakfolyoira-
tokat, oktatasi és egyéb segédanyagokat is gondoz.
Bé6vebben: www.underground.hu.

ELTERO MINTAZAT AZ AGYBAN

Az autistdk agyaban mas a gének és az éltaluk kifejezett fehér-
jék mintazata, mint az egészséges emberek agydban - idézte egy
nemzetkozi kutatécsoport eredményét a BBC hirportalja.

A Nature tudomanyos magazin legfrissebb szdmaban kozzétett eredeti ta-
nulmény szerint az autistdk agyaban a homloklebeny és a temporalis le-
beny egyedi karaktere elt(int. Ezekben a régiokban szokéasosan kiillonbozé
gének aktivak, am az autistdknal ugyanaz a génkifejez6dési mintazat volt

tapasztalhat6 benniik.

Az autizmus hatterében genetikai és kornyezeti okok is hizdédnak. ,Ha
véletlenszert(ien kivalasztanank 20 autista embert, mindegyikiiknél egyéni
kivéltd okot taldlnank a hattérben. Mégis, amikor megnéztiik, miként vi-

selkednek a gének és fehérjék az autistak agyaban, jol meghatarozott ko-

z6s mintézatot talaltunk”™ — magyarazta Daniel Geschwind, a Los Angeles-i

Kaliforniai Egyetem kutatéja.
A brit, amerikai és kanadai egyiittmtikodésben végzett kutatdsok so-
ran 19 autista és 17 egészséges agybdl szarmazd mintédkat elemeztek.

Megallapitottdk, hogy 209, az agysejtek munkéjat és kommunikaciéjat

meghatérozé gén alulmikédik, mig 235, az immun- és gyulladasos valaszo-
kért felel6s gén talmikodik az autistak agyéban.

Az egészséges agyhoz képest eltlint a kiilonbség is, ahogyan a kiilonbozd
gének kifejez6dnek a homloklebenyben, illetve a temporalis lebenyben,

ehelyett a két tertileten igen hasonlé génkifejez6dési mintézatot talaltak

vetkezménye lehet.

az autista agyban. A kutatok gy vélik, hogy ez a hibés agyi fejlédés ko-

(Forrds: http://nol.hu/tud-tech/eltero_mintagatu_ay_autistak_agya)
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LEVEL AZ OMBUDSMANNAK

Dr. Szabé Maté az allampolgari jogok orszaggyilési biztosa nem elészér foglal-
kozik a fogyatékos és az autista emberek, gyerekek problémadival. 2009-ben a
Méltoképpen mésképp elnevezésii fogyatékosiigyi projektben az autista gyere-
kek és felnéttek helyzetével (korai diagnosztizélas, oktatds, munkdba &llitds).
2011-ben az egészségiigyet, a betegjogokat vizsgélja az ombudsmani hivatal, s
ennek kapcsdn levelet irt az AOSZ-nak. A szovetség vélaszlevelét az alabbiakban

érdekvédelem

16

olvashatjak.

Koszonjilk megkeresését a ,Beteg jogaink —
Egészséges méltosag” elnevezésli egészség-
ugyi-betegjogi programjukhoz kapcsolédd
kérdéseivel. Az Autistdk Orszagos Szovet-
ségének allaspontja az autizmussal él6k alap-
és szakellatasaval, valamint fogészati ellata-
sdval kapcsolatban a kovetkez:

A szervezetiink éltal 2009-ben koordinalt Or-
szagos Autizmus Kutatdsban az autizmussal
él6k egészségiigyi ellatasdnak feltérképezése
kiemelt helyen szerepelt:

o akozfinanszirozott egészségligyi ellatasban
megjelend autizmussal él6k szdmat és 6sz-
szetételét az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar adatainak elemzésével,

o azautizmussal él6k egészségiigyi ellatasaval
kapcsolatos sziil6i elégedettséget kérdSives
adatfelvétellel illetve fékuszcsoportos és
egyéni interjukon keresztiil vizsgaltuk.

Kutatdsunk alapjan elmondhaté, hogy az
utébbi években drasztikusan névekedett az
egészségugyi ellatdsban megjelend autista
emberek szdma. A jarébeteg-ellatasban 2000
és 2007 kozott az autizmus spektrumzavar di-
agnozissal rendelkezék szama 1280 f6rél 3260
fére emelkedett, mely 2,5-szeres névekedést
jelent, és az emelked6 trend 2008-ban is tovabb
folytatodott. Fekvébeteg ellatasban a vizsgélt
id6szakban viszonylag kis létszdmu autiz-
mussal él6 személy részesilt, szamuk 2000
és 2007 kozott 149 és 230 kozott ingadozott.
Az autista emberek egészségiigyi ellatdsaban
szamottevs teriileti eltérések allapithatok
meg, a szakellatdsban a hdrom legmagasabb
betegszdmot sorrendben Budapesten, Hajdu-
Bihar megyében, valamint Pest megyében
figyeltik meg, a legalacsonyabb betegszam
2000-2006 kozott Vas megyét, 2007-ben Tolna
megyét, 2008-ban Zala megyét jellemezte.
2007-ben az orszag 174 kistérsége kozul 31-
bél, a kistérségek kozel 18%-abol, egyetlen
autista jar6- vagy fekvébeteg sem érkezett.

Az esetszamok nagymértékd emelkedését
nem kévette az amugy sem tokéletes ellato-
rendszer kapacitdsanak novekedése, illetve
az ellatds minéségének fejlesztése, ez pe-
dig szamos problémat von maga utdn, amit
kutatdsunk eredményei is aldtdmasztanak.
A megkérdezéskor a sziilék kozel 40%-a ta-
pasztalt az elmult egy éven belil gyermeke

egészségligyi ellatasaval kapcsolatban olyan
dolgot, amely elégedetlenségre ad okot. A
leggyakrabban el6fordulé problémaék az alab-
biak voltak:

« az orvosok nem megfelel6 hozzaallasa,

o tul hosszti varakozési id6, idépontok be
nem tartdsa még annak ellenére is, ha a
szuldk eldre jelzik, hogy gyermekiiknek az
autizmus miatt a varakozas kilonos nehéz-
séget okoz,

« az orvosok autizmussal kapcsolatos felké-
szuletlensége, melyre tudatlan és el6itéletes
magatartasuk utal,

 a gyermek orvosi ellatdsanak megtagadasa
autizmusa miatt,

o konkrét szakrendelésekkel kapcsolatos
problémak (a sziil6k nem talalnak ellatast,
vagy nem elégedettek a szakszertitlen ke-
zelés, a nem megfelel6 kommunikacié, a
tajékoztatas hidnyossagai miatt, gyakran
ugy érzik, hogy sem szakmailag, sem em-
berileg nem bannak veliik megfeleléen).

Tapasztalataink szerint minél sulyosabban
érintett az autizmusban valaki, annal bizto-
sabban esik ki a kozfinanszirozott egészség-
ugyi ellatas rendszerébdl, ha egyaltalan sike-
rult valaha oda bekeriilnie. Erre egy konkrét
példa a fogyatékos személyek fogaszati ella-
tasa. Az Orszagos Fogyatékosiigyi Program
végrehajtasarél szolo jelentésben felsorolt,
fogyatékossaggal €16 személyek fogaszati
szakellataséra szerz6dott rendel6k listdjaban
csupan négy olyan fogaszat van feltlintetve,
amely felnéttek ellatdsat biztositja. Mivel
mind a négy fogaszat vidéken miikodik a
legnagyobb betegszammal rendelkez$ féva-
rosban az autizmussal él6 felnéttek fogaszati
ellatasa megoldatlan. Fogyatékos gyermekek
ellatasara osszesen tizennégy fogéaszat szerz6-
dott, melyek kozil harom ugyan budapesti,
de sziiléi visszajelzés alapjan ezeken a helye-
ken csak a kevésbé stlyos allapotu, egyiitt-
m(ikods autista gyermekek ellatasat vallal-
jék. Az id6pontok betartdsa nem mindenhol
megoldott, altatast sehol sem tudnak biztosi-
tani, igy a sulyosan autista gyermekeknek a
felndttekhez hasonldan sérill az egészségigyi
ellatashoz vald joga.

Hasonl6 problémék az egészségiigy mas te-
rilletein is tapasztalhatok, pl. négyogyaszati,
szemészeti, orr-fil-gégészeti ellatasnal. A fel-
nétt pszichidtriai osztdlyok munkatarsaira is

jellemz6, hogy nem rendelkeznek autizmus
ismeretekkel, ami nem csak az ellatdsban
okoz problémat, ennek eredményeként a
felnéttek diagnosztizalasa sem megoldott. A
hazankban jelenleg mikodé tizenegy autiz-
mus diagnosztikai centrum koéziill minddssze
egyetlen helyen nyilik lehet6ség nagykord
személyek diagnosztikai vizsgalatara hosszi
varakozds és vizsgélati dij fizetése mellett.

Az egészségugyi ellatdshoz kapcsolddd ta-
pasztalatainkat kutatasunk is alatdmasztja,
a megkérdezettek kozil a stlyosan autista
gyermekek szilei kozott nagyobb ardnyban
fordult el6 orvosi ellatdshoz kapcsolodo elé-
gedetlenség. Az ellatasi hidnyossagok miatt,
a hosszas keresgélés és sok kudarc elkertilése
céljabdl tobb szilében felmeriilt egy specialis
szakrendelési hélozat kiépitésének igénye.
A megoldas érdekében egészségiigyi szak-
emberek bevonasaval mar elkészilt egy au-
tizmusspecifikus ellatds szakmai anyaga. A
mozgd- és matrix tipust ellatés kifejezetten
a halmozottan sérilt, illetve az autizmussal
él6 személyeket célozza meg, lehetévé téve
szamukra a koérhazi szolgaltatdsokhoz vald
biztonsagos és akaddlymentes hozzaférést. A
specidlis igényekhez alkalmazkodé mozgé- és
matrix tipusd ellatas részletes leirdsa a mellé-
kelt lobbi anyagban olvashat6®. A lobbi anya-
got 2009-t6l tobb alkalommal is eljuttattuk a
déntéshozokhoz, legutdbb 2011. junius 1-jén a
Nemzeti Egészségiigyi Tanacs kiilon napirendi
pontként targyalta meg az abban foglaltakat.

Fontosnak tartjuk hangstlyozni, hogy ameny-
nyiben bevezetésre keriil, terveink szerint, ez
a specidlis ellatasi forma, csupan valasztha-
to lesz, azaz ha a beteg elégedett a szdméra
rendelkezésre 4ll6 ellatdssal, nem kotelezd
ezt igénybe vennie. A valaszthatésag miatt
szilkséges a mainstream ellatasban dolgozd
orvosok, dpoldk, asszisztensek autizmus tuda-
sanak bévitése is, melyhez a TAMOP 5.4.5. ki-
emelt projektben kidolgozott specialis egész-
ségiigyi tovabbképzések rendelkezésre allnak
és ezek az alapképzésbe, szakképzésbe is be-
csatolhatok. Fontosnak tartjuk a gyermekor-
vosok és védéndk autizmus képzését is, hiszen
a diagnozisok sok esetben még mindig késén
sziiletnek meg. A védéndk altal kotelezGen
elvégzend§ statuszvizsgalatok tartalmaznak
ugyan olyan kérdéseket, amelyek alapjan fel-
meriilhet az autizmus gyandja, de ez csak ak-
kor segiti el6 a korai diagnézis megszerzését,
ha az adott véd6nd rendelkezik autizmussal
kapcsolatos alapismeretekkel.

Munkéjukhoz eztton is sok sikert kivanunk,

udvozlettel: Szilvasy Zsuzsanna

*Mozgé és matrix tipust egészségiigyi ellatas — EsSember,
2009. 3. szam

MARSLAKO A JATSZOTEREN

A konyvesboltokban jilius 10-ét8] kaphaté Clare Sainsbury: Marslako a jatszété-
ren cim( konyve, az AOSZ és a Geobook kiad6 kozos kiadvanya. Bar a kényv az
Asperger-szindromasokrol szol, és arrdl, hogy mikor és milyen hibakat vétenek
a felnéttek (f6leg a pedagbgusok), az e szindrémaval é16krél a tobbi autizmus
diagnézisu gyermeket nevel6 sziil6 is értékes informdcidkat kaphat az ,autista

gondolkodasmédrol”.

NEM VAGYUNK BETEGEK: ASPERGER-SZINDROMA ES AZ OKTATAS CELJAI

Vannak dolgok, amiket masképp csindlunk,
de ugyanannyit ériink, mint mdsok, nem va-
gyunk értéktelenebbek, nem vagyunk bete-
gek, és nem is kell benniinket meggydgyitani
vagy megjavitani. (Jean-Paul Bovee, szemé-
lyes kogles)

Miel6tt elkezdenénk targyalni az Asperger-
szindromaval él6 gyerekek iskolai tapaszta-
latait, fontos leszogezni, hogy tanaroknak,
sziilknek és érintetteknek nagyon eltéré
meglatasaik lehetnek arrél, hogy mi az isko-
lai oktatas célja, és ezek az eltérd értelmezé-
sek bizony nagyon komolyan befolyésoljak
azt, ki milyen oktatashoz jut végil. Olyan
Lcimke” az Asperger-szindréma, amit6l dva-
kodnunk kellene? Az oktatdsnak a ,norma-
lizaciot” kell megcéloznia? Minden gyereket
a tobbségi oktatasban kell tanitani? Ezekr6l
a kérdésekrdl altalaban épp az érintetteket
nem szoktak megkérdezni, féleg ha Asperger-
szindréoméval élnek, mivel 6k annyira nem
LJtipikus” fogyatékosok. Ebben a fejezetben
Asperger-szindrémaval él6 emberek tapasz-
talatait és érzéseit probalom &tadni, ezzel
kapcsolatban pedig eretnek nézeteknek adok
majd hangot, harom teriileten is: a cimkézés, a
normalizacio és az integraci6 kapcsan. (Ebben
nagyban épitettem masok visszaemlékezései-
re, de az ezek kapcsan kifejtett nézetek teljes
egészében az enyémek, tehat nem a tobbiek
nevében allitom majd, amit allitok.)

MEGBELYEGZES?

Eszrevettem, hogy mivel félnek a ,cimkézés-
t6l” vagy megbélyegzést6l, a sziil6k, tanarok és
mas szakemberek is 6vakodnak az Asperger-
szindréma diagndzisatél, vagy akarcsak attél
is, hogy beszéljenek rola. Sajat és tarsaim ta-
pasztalatara alapozva azt gondolom, hogy ez
az 6vakodas alapvetSen félrevezet6, sét, karos
az érintett gyermek szempontjabol.

Az egyik legjobb dolog, ami valaha tortént
velem, az volt, amikor végre megkaptam a
megfelel6 cimkét. Kamaszkoromra — amikor
mar évek ota csak azt éreztem, hogy kiilon-
b6zém a tobbségtdl, de nem tudtam, miért
— mély depresszioval kiszkodtem, és mivel
semmiféle ,nevet” nem kapott a problémam,
kezdtem azt hinni, hogy csak beképzelem ma-
gamnak az egészet, vagy csak nem prébalok
elég er6sen megvaltozni. (El6tte mar kozel

egy évtizede minden erémmel prébaltam ha-
sonlitani a tébbiekhez, de mindig kudarcot
vallottam.) Ugyanezt az emléket 6rzi sok mas,
Asperger-szindromaval él6 ember is.

Sokan attél tartanak, hogy a cimke megszer-
zése megbélyegzi a gyereket. Csakhogy a ko-
z0sség megbélyegzése nem egy diagnozistol,
cimkétél figg, hanem amiatt alakul ki, mert
az illet6 fogyatékos vagy egyszerlien csak
mas. (Ez a folyamat jol megfigyelhet6 an-
nak kapcsan, ahogyan a ,,idiétabdl” ,szellemi
fogyatékos”, majd ,értelmi fogyatékos” lett,
els6sorban azért, mert mindegyikhez megbé-
lyegzés is tarsult egy id6 utdn.) Szomord
megéllapitani, de tény, hogy aki més, mint
a tobbség, azt megbélyegzik, akar van hiva-
talos elnevezése, akar nincs, igy azokat az
Asperger-szindrémaval él6 gyerekeket, akik
megprobaljak elkertilni a hivatalos cimkét (a
diagnézist), ugyantigy megbélyegzik, legfel-
jebb a ,cimkéjik” nem formalis lesz, hanem
informalis. Amikor még nem volt meg a di-
agnodzisom, azaz a formalis cimkém, akkor a
tandraim — informélisan — érzelmi zavaros-
nak, ,pofatlan”-nak és még ki tudja, minek
neveztek, mig osztalytarsaim dgy hivtak,
hogy . flagos”, ,6rult” vagy ,agyalagyult” —
$szintén, nem jobb akkor mar inkabb a for-
malis cimke? Nem az elnevezéssel van a baj,
hanem azzal, ahogy az elnevezéshez megbé-
lyegzés kapcsolddik.

Ugyanigy van ez a skatulyazassal is, amikor
egy gyerek egyéni igényeit vagy tehetségét
nem veszik figyelembe, mert annyira el6tér-
be keriil Asperger-szindréméja, hogy csak az
szamit — ez is alapvetéen hibas. De itt is a
skatulyazassal van a baj, nem pedig az elne-
vezéssel.

Attdl, hogy dvakodunk az elnevezéstsl, még
nem sziintetjuk meg a problémat. Attdl,
hogy valaki nem kap diagndzist Asperger-
szindrémajardl, még ugyanigy Asperger-
szindrémaval él. Féleg a szul6k szoktak ugy
viselkedni, mintha gyermekiiket maga a di-
agnozis léte is karositand, vagy ugy, mintha
a gyerek problémai elttinnének, ha a diagné-
zist visszaadhatnak.

Csakhogy a megfelelé cimkével nem tesziink
tobbet, mint hogy egyszertien olyan néven
neveziink valakit, amelynek segitségével az
emberek jobban megérthetik, miben kiilon-
bozik téluk az illets. Egy beszédterdpidval

foglalkozé szakember, Maureen Aarons azt
javasolta, hogy az autizmus diagnézist kon-
textusnak, egy olyan keretnek kellene fel-
fogni, amelyen belil a gyerek gyengéi és
erdsségei megérthetk. A kérdés, hogy ez a
gyerek autista?” Ggy is feltehetd, hogy ,ennek
a gyereknek a viselkedése és probléméi értel-
mezhet6k az autizmus kontextusédban?”

A diagndzis talan feltar problémakat, de arra
is j6, hogy segitsen megértentink a probléma-
kat, és elkezdjink azokkal megbirkézni. A
diagnézis a kulcs ahhoz, hogy a gyerek bar-
miféle specialis fejlesztést és egyéb tamogatast
kaphasson, de még azoknak a gyerekeknek is,
akik komolyabb segitség nélkiil a tobbségi al-
taldnos iskolaban tanulnak, még naluk is a di-
agndzison at vezet az ut a megértésiikhoz.. (A
9. fejezetben irok majd arrdl, mennyit segit a
diagnoézis abban, hogy magunkat megértsik.)
Az, hogy 6dzkodunk attél, hogy néven ne-
vezzik azt, ami, erdsiti azt a felfogast, hogy
a fogyatékossdg szégyellnivald, megala-
20, olyasvalami, amirél hallgatni kell, ha
az érintettet egyenl6ként akarjuk kezelni.
(Képzeljiik csak el, mit szélnank, ha valaki
azt inditvanyozna, ne nevezziik tobbé feketé-
nek az afrikai tanuldkat, hogy ezzel kezeljik
az iskolai rasszizmust.)

Vannak, akik megprébaljak elkeriilni a pon-
tos ,cimke” hasznélatat, mert a fogyatékossag
1étét is tagadjak, mégpedig azért, mert azt hi-
szik, igy az érintettek olyan kedvezmények-
hez prébalnak jutni, ami nem illeti meg ket;
ahogyan régebben a diszlexiarél kegyetlenil
azt mondtak: ,a kozéposztaly neve arra, hogy
buta®, az Asperger-szindréomarol pedig, hogy
»a szégyenlds divatos elnevezése”.

NORMALIZACIO?

A cimkét6l valo félelem Gsszefigg a norma-
lizaciéba vetett hittel. Habar él valamiféle
széles konszenzus arrdl, hogy a normalizacid
,jo dolog”, magéanak a kifejezésnek sokféle,
sokszor egymasnak ellentmond¢ értelmezése
van.

A normalizacié sokszor azt jelenti, hogy a fo-
gyatékos embereknek ugyanolyan joguk van
a normalis élethez (példaul, hogy egy korhaz
helyett otthonukban, megfelel§ személyzet
segitségével élhessenek), mint amilyen lehe-
téségiik a nem fogyatékos embereknek van a
normalis életre.

Van olyan értelmezése is, miszerint ,kultura-
lisan a lehetd legnagyobb mértékben norma-
tiv eszkozok alkalmazédsa olyan viselkedés-
moédok és jellemvonasok kialakitdsa és/vagy
fenntartasa érdekében, amelyek kulturalisan
a lehet6 legnagyobb mértékben normativak.”
(Wolfensberger, idézi Brown és Smith, 1992)
A masodik esetre utalva, ez azt jelenti, hogy
a fogyatékos embereket a tarsadalom mind-
addig nem latja értékesnek vagy akar csak
elfogadhaténak, ameddig a fogyatékos em-
berek nem viselkednek gy, ahogyan azt a
tarsadalom értékesnek vagy helyesnek itéli.
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Mas szdval, amig nem viselkednek ,norma-
lisan”. Ezért aztan a pedagdgusok vagy mas
szakemberek célja az, hogy a fogyatékos gye-
rekek ugy viselkedjenek, hogy a legjobb ké-
pet mutassak magukrol, tekintet nélkil arra,
hogy ez megfelel-e sajat igényiknek, vagy
akaratuknak. (Wolfensberger amellett érvel,
hogy .szisztematikusan és hosszu tavon kell
dolgozni azon, hogy jé képet sugarozzunk™.)
Azt is meghatdrozza egyebek mellett, hogy
az érintett ,normalis testtartassal jarjon ...
megszokott mozdulatokat tegyen, és visel-
kedésében is mindennapi legyen ... ugy ol-
tozz6n, ahogy azt kordnak megfeleléen ma-
sok teszik”, és azt is sugallja, hogy azokat a
mindennapi életet tdmogaté megoldasokat,
amelyek lathatéan eliitnek a normatdl, nem
szabad alkalmazni. Igy példaul ,,a nagyothallé
késziilék viselése esetleg nehezebbé teheti az
allaskeresést, mint az, ha az illet6 a késziilék
nélkiil esetleg rosszul hall.” Es valéban, 6va-
kodni kell barmitél, ami a fogyatékossaggal
kapcsolatos megbélyegzésnek adhat alapot.
A fenti allaspontot, kevéssé meglepé mddon,
a fogyatékossaglgyi jogvéddk egyre er6-
sebben kritizaljak. Sue Sgivos (1992) szerint
yhabar a (normalizacid) azt célozza, hogy
a fogyatékos embereket jobban értékeljik,
valdjaban a massaggal kapcsolatos ellensé-
gességbdl ered, illetve a méssagot tagadja.”
Abhelyett, hogy a fogyatékos sziikségleteibdl,
egyéni valasztasaibdl és értékeibdl indulna ki,
a ,normalis” emberek megkérddjelezhetetlen
sztenderdjeire épit (megvélaszolatlanul hagy-
va a kérdést: ,ki” és ,mi” a normalis?). A ,nor-
malis” emberek kézenfekvd emberi joguknak
tartjak, hogy dgy fogadjak el Gket, ahogy
vannak; rank ugy tekintenek, mint akiknek
azon kellene dolgoznunk, hogy elfogadtassuk
magunkat velik.

Nem tulzok, és nem is helyeslem: a normali-
zéci6 filozofidja fajdalmasan ismerds nekiink,
mert fogyatékossagunk épp massagunkban
megfoghatd. Legtobben éveket toltéttiink az-
zal, hogy hallgassuk, miért vagyunk alapve-
téen rosszak, és a ,gyogyulds” érdekében el
kell viselniink, hogy masok (sziilék, tanarok
vagy mas szakemberek) arra prébéljanak ra-
birni benntinket Gjra és Gjra, hogy azt tegyik,
amit képtelenek vagyunk tenni — és ezzel val-
junk ,normalissa”.

Nehéy ezt kimondani, de ag autista emberek
képtelenek jonak éregzni agt, amit maguktol
nem éreznek annak. Tudom, mert velem is
megtortént, és nem akarom, hogy tjra meg-
torténjen. (Jean-Paul)

Amikor a tanarok az iskoldban arra figyel-
nek, hogy az Asperger-szindromaval é16 gye-
rek viselkedését a ,normalishoz” igazitsdk,
gyakran épp az oktatas eredeti céljait aldoz-
zék fel. A pedagdégusok nem szeretik az ,au-
tisztikus™ tanuldsi médszereket, igy amikor a
gyerek egy sajatos stratégiaval probélkozik,

hogy jobban figyelhessen, és jobban egyiitt-
mukodhessen a tarsaival, a tandrok azonnal
ledllitanak barmiféle ,nem helyes” viselke-
dést. (Itt gondolok példéaul a fel-ald jarkalasra,
ami segitheti a gondolkodast, vagy arra, ha a
gyerek rajzolva vagy magéhoz beszélve segiti
sajat magat az 6ra kovetésében.) Es a tana-
rok késébb csodalkoznak, ha a tanuld rosszul
tanul, vagy ,magatartas-problémékat” mutat:

Nem engedték, hogy a szines fakockak-
kal jatsszam, mert ag az elsésoknek valo.
Csakhogy engem nagyon vongottak az élénk
szinek. Talan, ha szines fejlesztd jatékokat
is hasgnaltak volna arra, hogy tanitsanak —
még ha agzok nem is ag én korosgtalyomnak
valok —, akkor talan kicsit jobban tanultam
volna matematikabdl. (Jack)

Az autista ir6 és jogvéd6 Jim Sinclair irja egy
helyen: ,Sok, nagyon kiilonboz6 fogyatékos-
saggal é16 ember megtapasztalja, hogy amikor
,normalisnak” akarunk latszani és ,normali-
san” akarunk viselkedni, akkor azt csak azon
az aron tudjuk megtenni, hogy lemondunk a
szamunkra legmegfelel6bb, legjobb ,miko-
désrél”. Az, hogy adaptalédjunk, (jobb szd
mi lenne?), alkalmazkodjunk vagy egytittmi-
kodjtink, olyan megoldasokat kivanhat, ame-
lyek nagyon kiilénboznek a ,nem fogyaté-
kos” emberek gyakorlatatdl.” (Sinclair, 1998)
Ha az Asperger-szindromaval él6 gyerme-
kekre csak a hidnyossagaik és a normatol
valé eltérésiik fel6l néziink, az olyan, tipiku-
san kirekeszt6 irdnyultsaghoz vezet, amikor a
gyengeségek orvoslasan dolgoznak az eréssé-
gek fejlesztése helyett.

Agt, amiben jé voltam, adottnak vették, de a
problémdimat rendsgeresen ag orrom ala dor-
golték. (Darius)

Masrészrél viszont Gary Mesibov és Victoria
Shea, a TEACCH program szakért6i azt allit-
jak, hogy az autizmus sok szempontbél egy
kulturanak is tekinthetd!, ami teljes a vilag
sajatos megértésével, a kommunikacidval stb.
Ugy vélik, hogy mivel az autizmus neurolégi-
ai hatterét nem tudjuk megvaltoztatni:

.. nem a ,normdlis viselkedést” tekintjiik a
oktatds és fejlesztés céljanak. A TEACCH
program hosszil tavi célja az, hogy az au-
tigmussal €l6 tanulo képes legyen felndtt-
ként olyan jol beilleszkedni a tarsadalomba,
amennyire ey lehetséges. Mindegt gy érjiik
el, hogy tisgteletben tartjuk azt a killonbozd-
séget, amelyet ag autizmus minden didkban

1 It a kultira nem az eredeti értelemben értendé, ha-
nem inkabb arra utal, ami az autizmussal é16 emberek-
ben kozds, és ami a tobbi embert6l megkiilénbozteti.
Természetesen az autizmus valdjdban nem kultura,
hanem fejlédési zavar, ami viszont hatdssal van arra,
ahogyan az érintettek gondolkodnak, oltozkodnek,
hogyan toltik el szabadidejiiket (a szerk. megj.).

okog, és ag d sajatos kultirdjan beliil dolgoz-
guk ki agokat a késgségeket, amelyek a tarsa-
dalomban valé miikédéshey kellenek.

Ezt tAmogatja minden olyan érintett vélemé-
nye is, akivel beszéltem errél: akkor vagyunk
képesek a legjobban tanulni, ha a tanitas a mi
sajatos tanulasi stilusunkkal mikodik egyftt,
és nem akkor, ha az ellen (olyannyira, hogy
sokan csak akkor voltak képesek egyaltalan
béarmit is megtanulni, ha igy tanitottak ¢ket).
A valami iranti szenvedélyes érdeklédés, bar-
milyen zavard is, arra is hasznalhatd, hogy
erdsitsiik és motivaljuk a tanuldst, és olykor
az a leghatékonyabb stratégia, ha a gyer-
meknek megengedjiik, hogy kezdetben az
6 érdeklédési tertiletére specializalodjon, az
ezekben szerzett képességeire tdmaszkodjon,
és csak késébb probaljuk meg ezt kitagitani
az éltalanosabb tudasra, és ahol sziikséges, a
gyengeségeket kijavitva:

Ha ag elején hagyjak, hogy elmélyiiljek a té-
mamban, és csak ezutdan kellett volna dltala-
nosabb sginten is tuddst szereznem, talan job-
ban segithetett volna megtanulnom, hogyan
sgerezzek dltalanos tudast. (David A.)

Nagyon fontos, hogy elmagyarazzuk az As-
perger-szindromaval é16 gyereknek a szoci-
alis szabalyokat, hogy ez alapjan tudjanak
donteni, hogyan viselkedjenek; de ugyanak-
kor azt is fontos megérteniink, hogy habar
a kozosségi szabélyok legdurvabb megsérté-
sét el kell keriilni, az autista emberek sosem
lesznek ,normalisak”, és ezt el sem varhatjak
télink. Ha azt szeretnék, hogy tanuljunk, a
tanaroknak igazodniuk kell a mi autisztikus
tanulasi stilusunkhoz; ha azt szeretnék, hogy
pszicholdgiai szempontbél is megbirkézzunk
az élettel, a minket koriilvevé embereknek
tisztelniiik kell, kik vagyunk, és nem csupan
a ,normalitds” szempontjabol nézni rank,
mert a normalitast természetiinknél fogva
sosem fogjuk elérni. Susan Solursh (1999)
kutatdsa azt mutatja, hogy azok, akik olyan
csaladbdl jottek, ahol inkébb elfogaddak vol-
tak autizmus spektrumzavarukkal kapcsola-
tosan — tehat nem a ,gyogyitas” volt fokusz-
ban -, felnéttkorukban késébb sikeresebbek
lettek, mar ami a pozitivabb énképet jelenti.
Azt hiszem, a tanarok vagy més szakembe-
rek hozzaalldsa ugyanigy meghatarozé lehet.
A valdban aggasztd, akadalyt jelents problé-
makra kellene a pedagbgusoknak az energi-
aikat tartogatniuk, ahelyett, hogy a tanulast
segit6 stratégiak kikiiszobolésére fokuszal-
nanak, amelyek csak ,kilonbozéek™. Az
oktatds célija nem a ,normalitds” minden
aron vald er6ltetését kellene, hogy jelentse,
hanem azt, hogy a gyerekeket képessé te-
gyiik a tanuldsra azon a médon, ahogy nekik
a legjobban megy, és azt, hogy megtanitsuk
Gket egy szamukra idegen vilagban valé ta-
jékozddasra.

INTEGRACIO?

A ,teljes integracié” (egy vélekedés, miszerint
minden fogyatékos gyermeknek a tobbségi
oktatisban van a helye) mara afféle dogma-
véa vélt, annak ellenére, hogy a fogyatékos
emberek jelent6s része, els6sorban hallassé-
rillt emberek tiltakoznak ellene (lasd Cohen
1995 vagy Kaufman és Hallahan 1995, utdb-
biban a siket gyerekek oktatasardl van szo).
Ugyantgy, ahogyan a normalizacié eseté-
ben, a teljes integracié mogotti filozéfidban
is sok a végletesen konzervativ vonds, a
gyakorlatdban pedig vannak olyan elemek,
amelyek egyenesen arthatnak az Asperger-
szindromaval él6 gyermekeknek. Ahogyan a
fent idézett Jim Sinclair (1998) is megéllapitja
,az er6ltetett integracio éppugy problémakkal
terhelt, mint az eréltetett szegregacid”.

Az autizmus spektrumzavarban érintett gye-
rekek esetében az integraciora hivatkozés
alapja rendszerint az, hogy igy a ,normal”
kortarsak viselkedésiikkel ,megfelel6” mo-
dellként szolgdlhatnak az autista gyerek
szdmara. Ez a hivatkozas egyrészt figyel-
men kiviil hagyja azt a tényt, hogy az autiz-
mus spektrumzavarok egyik sajatossaga épp
az, hogy egyszertien képtelenek vagyunk
a kozosségi szabédlyokat a kornyezetinkt6l
megtanulni. A masik hivatkozas az szokott
lenni, hogy rossz (értsd: ,autisztikus”) visel-
kedésformdkat tanulhatunk el a tébbi autista
kortérstol. (Ez esetben képtelen vagyok més
okra gondolni, mint arra, hogy azok, akik ezt
hangoztatjak, az autizmust esetleg valamiféle
Jfert6z6” dolognak tartjék.) Jim Sinclair meg-
jegyzi: ,az, hogy az ép kortarsakkal fenntar-
tott kapcsolatot helyezzik el6térbe, pusztan
azért, mert 6k nem fogyatékosok, azt sugallja,
hogy a fogyatékos kortarsakkal valé kapcso-
lat nem kivanatos”. (Sinclair 1998)

A teljes integraci6 (azaz az inkluzid) szakiro-
dalma sokat foglalkozik az iskolaval mint a
szocializaci6 kozegével. A kérdést, hogy egy
bizonyos gyerek az integralt kornyezetben
megfelel§ oktatdst kap-e majd, sokszor le-
soprik arra hivatkozva, hogy a ,normal” gye-
rekekkel val6 interakcié és a velik egyitt
folytatott tanulds 6nmagaban is, elvileg, sza-
mos elénnyel jar. (Rdadasul, f6leg a stlyosan
vagy halmozottan fogyatékos gyerekek ese-
tében, arra is szoktak hallgatélagosan utalni,
hogy ezektél a gyerekektsl dgysem vérjak
el, hogy barmit is tanuljanak, tehat esetiik-
ben teljességgel mindegy, hogy a tanitas hoz-
zéjuk igazitott-e vagy sem — a legfontosabb,
hogy a ,normal” gyerekekkel legyenek kap-
csolatban.)

Ha az iskolara mint a szocializacio elsédleges
terepére gondolunk, nyilvanvaldan elég sok-
féleképpen érintheti azokat, akiknek fogya-
tékossaga elsdsorban szocialis, kozosségi ter-
mészetl (képzeljik el, hogyan érintené a ke-
rekes széket hasznalé gyerekeket egy olyan
tedria, ami az iskola céljanak a csapatsportok
(izését tartand). Az a feltételezés, miszerint a

Jtarsadalmi integracié” egyszert hozadéka,
s6t, a célja az oktatasnak, képes teljességgel
figyelmen kivil hagyni az autizmus spekt-
rumzavarokhoz kapcsolodo sziikségleteket.
Az Asperger-szindrémaval é16 gyerekek né-
z6pontja tipikusan kiilénbozik a tobbitél: mi
az iskolara gy tekintink, mint egy helyre,
ahova azért megyiink, hogy megtanuljunk
dolgokat (nem véletleniil, hiszen a gyere-
keknek is ezzel magyarazzék el az iskolédba
jaras értelmét), és nagyon nehéz szamunkra,
hogy egyszerre mikodjiink kozosségben, és
egyszerre tanuljunk. A vilagrdl alkotott ké-
pinkben a tobbi gyerek sokszor a tanulds
gatjaként jelenik meg:

Egésy életemben képtelen leszek megérteni,
miért ag iskolat kellett arra hasgnalni, hogy a
tananyagban tanuljunk. J6l tanultam és min-
dig is motivalt voltam a tanulasra. Nagyon
Jjol haladtam egyedill — még ma is nagyon
sgorgalmasnak tartanak. Kozosségben agzon-
ban egy idiéta voltam. A tanitas és a kiézos-
ség Osszekeveredése agt eredményegte, hogy
mindkettében kudarcot vallottam. Taldn meg
lehetett volna oldani, hogy a kettében kiilon-
kiillon haladjak eldre, hogy ne csapjanak at
ag egyik problémdi a masikba, mindent csak
még jobban elrontva. Ugy talan jobban mii-
kodtem volna legalabb ay egyikben, ez ja-
vithatta volna ag onértékelésemet is. Végiil
agonban elértem egy pontot (még most is ezen
a ponton vagyok), ahol mar képtelen vagyok
elhinni, hogy barmit is jél csinalhatok. (Alice)

A teljes integracio” elméletének belsé ellent-
mondésai utdn taldn nem haszontalan, ha
megnézzik, hogyan érzik magukat Asperger-
szindrémaval él6 gyerekek kilonbozé okta-
tasi formakban.

Az altalam ismertek koziil mindenki elma-
rasztalta a ,speciélis” iskoldkat, amelyekben a
»sajatos nevelési igényd”, els6sorban értelmi
sériilt gyerekek, és mas, a legkiilonbézébb ti-
pust fogyatékossaggal é16 gyerekek tanulnak.
Ennek nem az értelmi sérilt vagy méas fo-
gyatékos gyermekekre vonatkozé negativ
itélet az oka, sét, ellenkezdleg, nagyon sokan
ezekben az iskoldkban életre sz6ld barét-
sagokat kotottek fogyatékos kortarsaikkal,
akikkel néha sokkal kénnyebb volt kommu-
nikdlni, mint a ,normalis” iskolatarsakkal.
Sarah szerint ,Néha tudtam kapcsolatokat
létesiteni ... néhany gyerekkel ... (példaul egy
lannyal, akinek oxigénhiany miatti agykaro-
sodasa volt, vagy két autista fitval, akik az
osztdlyomba jartak) ... Ugyanakkor a ,nor-
mal” gyerekek sokszor nagyon zavartak.” (Az
én egyik els6, sot sokaig egyetlen baratom is
egy nem beszél§ autista lany volt, anyukam
egyik kollégajénak lanya.) Es valéban, tébben
azok kozil, akikkel beszéltem, ma gydgype-
dagdgiai asszisztensként, logopédusként, ta-
nulasban akadélyozottak melletti személyi
segit6ként vagy pszicholégusként dolgoznak

(vagy annak készilnek), és reményeik sze-
rint autizmusban vagy mas fogyatékossag-
ban érintett gyerekekkel és felnéttekkel dol-
goznak.

A gybgypedagdgiai oktatéssal kapcsolatos
legnagyobb ellenérv, hogy ezek az iskolak
képtelenek a megfeleld tanulmanyi szintet
megadni az Asperger-szindroméval él6 gye-
rekeknek, s6t akar csak arra késztetni Sket,
hogy elérehaladjanak:

Egy (finoman szélva) ,specidlis” osgtdalyba
tettek. Ez végképp az Oriiletbe kergetett, mert
agok a gyerekek lasstak voltak, mig én egyal-
talan nem. Szamomra ott szinte semmilyen ki-
hivds nem volt, és mindenféle mas dolgokkal
foglalkogtam, amig az osgtalytarsaim tanul-
tak. (Richard)

Kogépiskolaban egysger beraktak egy .felzar-
kogtato” osgtalyba, ahol a tobbi gyerek mas-
sal sem foglalkogott, mint hogy tankonyvek-
bél masolt ki egy fiizetbe fejegeteket. (Jack)

Hetedikes vagy nyolcadikos koromban ke-
rilltem at ,specialis oktatasba”. Ag orakon
teljesen figyelmen kiviil hagytdk, hogy mate-
matikabdl kiemelkedden jé voltam, igy olyan
sginten kellett matekot tanulnom, ami évek-
kel mogotte volt az én tudasomnak. A gyogy-
pedagégiai oktatas ag olvasdsi készségemet is
hatraltatta: bar még mindig nem tudtam ak-
kor rendesen olvasni, mégis kisgyerekeknek
késgiilt szovegeket olvastattak velem tjra és
tjra. (Schuyler)

Persze az is igaz, hogy azok a gyerekek, akik
,sima” éltaldnos iskoldba jartak, sokszor
ugyanigy leszakadtak a tobbiektdl, akar azért,
mert nem tudték tartani a 1épést a tobbiekkel
bizonyos targyakban, akar pedig azért, mert
mar rég megoldottdk a feladatot, amivel a
tobbiek még mindig kiiszkddtek; akarhogyan
is, a végeredmény mindig unalom és fruszt-
racio volt.

Amikor az oktatds egyszertien lassabb volt,
vagy csak a legegyszeribb tudas atadasat
jelentette, az akkor sem volt megfelelé az
Asperger-szindréméval él6 gyerekek szama-
ra, ha olyan tantargyat érintett, amiben 6k is
lemaradtak:

A felzarkogtato orak sem sokat jelentettek,
mert nem a valodi problémaimat célogtak. A
tanarok feltételezték, hogy gondjaim vannak
a matematikdval, holott jobban értettem bizo-
nyos matematikai problémdk lényegét, mint
6k maguk, és az elemz6 gondolkodas is ki-
valéan ment. A szamok azonban semmit nem
Jjelentettek nekem. Nem a miiveletekkel volt
bajom, hanem a végeredménnyel. Rengeteg
energiat pagaroltak ram a felzarkogtaté ora-
kon, mert agt hitték, hogy ugyanag a problé-
mam van, mint ag értelmi fogyatékos gyere-
keknek. (Darius)
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Mikézben elsésorban épp a szocidlis mi-
kodés problémai miatt kertilnek Asperger-
szindrémaval él6 gyerekek specialis iskolak-
ba vagy osztalyokba, ezeket célozzéak a legke-
vésbé az oktatds sordn:

Habar a lemaraddsom sgocidlis téren eléggé
nyilvanvalé és meghatarozo is, erre egyetlen
felzarkogtatoé 6ra sem iranyult. (Schuyler)

Amikor a legkiilonb6z6bb fogyatékossag-
gal él6 gyerekeket egyttt oktatjak, az kony-
nyen azt eredményezheti, hogy az Asperger-
szindréomaval él6 gyerek az érzelmi zavaros
vagy magatartiszavaros tarsai aldozatava va-
lik, vagy azok manipulélni kezdik. Az is érez-
het6, hogy az egyetlen koz6s, meghatdrozd
elem ezekben a gyerekekben, hogy a tobbsé-
gi oktatas nem akar veliik foglalkozni. Azért
keriiltek oda, hogy a rendszer és nem a sajat
igényeiknek megfelelden legyenek elhelyez-
ve, 6k masodosztalyu allampolgarok, akiket
elutasitottak és megbélyegeztek:

... ugy dontéttek, hogy inkabb illek az ,érzelmi
gavar, vagy emociondlis gavar” kategéridba,
mint a ,tanuldsban akadalyogott™ba, ezért
a szomszéd keriiletbe, egy masik osgztalyba
kellett jarnom, ami .jobban megfelelt igénye-
imnek”. A busz, amivel utagtunk, maga volt
a rémdlom szamomra. Volt ott minden: fejlé-
désben visszamaradott, értelmi sériilt, siilyo-
san magatartds-zavaros, hiperaktiv (ADD/
ADHD), tipikusan elkényegtetett érzelmi
gavaros” gyerekek (néhanyan kogiilitk kama-
szok) — és kogottitk én. Egyitt voltunk ebben
a cirkusgi ketrecben, mert annyira tartottak
télink, hogy a sajat kerilletink nem tudott
veliink foglalkogni — mindeg végiil agzokban
a gajos, verekedds, karomkodéds utagdsokban
oltott testet. (Karen)

A gydgypedagogiai iskoldk egyetlen elénye-
ként altaldban azt emlitik, hogy a sziikséges-
nél kisebb létszamui személyzet miatt néha
egy Asperger-szindromaval €16 didk egyediil
maradhat, és igy sajat magat tanithatja:

Talhajsgolt tandraim (20-25 gyerek egyetlen
specidlis osgtalyban) egyetlen dolgot tehettek
értem, hogy néha egyediil hagytak némi fej-
lesztd feladattal. (Helen)

Ugyanakkor a véleményekbdl a ,tobbségi”
altalanos iskoléakrol sem rajzolddik ki sokkal
jobb kép. Sokan emlitették, mennyire rom-
bolé volt szamukra, hogy ,bedobtdk” 6ket a
tobbségi osztalyba, gyakran elézetes felmé-
rés és barmilyen tdmogatas nélkiil — Karen
igy ir errél:

Az Autistak Orszagos Szovetségének (AOSZ) lapja

Meég akkor is, ha a vége-hossza nincs vigs-
galatoktol és tesgtektdl semmi nem lesy jobb,
és legfeljebb csak valamiféle fobia alakul ki
bennem velitk kapcsolatban... még akkor
is inkabb a vigsgalatok, mint bekeriilni egy
atlagos iskolai osztalyba mindbssze annyi
atravaléval: boldogulj, ahogy tudsz, mds va-
lasztasod ugysincs.

Még abban az esetben is, ha a gyerek rendel-
kezik diagnézissal, az éltalanos iskolai tana-
rok tilnyomo¢ részének nincs, vagy csak mi-
nimalis a tudésa az Asperger-szindrémarol.
Fontos hangsulyozni, hogy egy oldalnyi
ismertetd elolvasdsa, vagy az egynapos tré-
ning segithet ugyan, de messze nem elegen-
dé ahhoz, hogy valédi tudast adjon; Peeters
és Gillberg hozzateszi: ,Mit szélnanak hozza,
ha a tiidejiik beteg lenne, és egy fogorvos ke-
zelné? (O, hét akkor elkiildenénk azt a fog-
orvost egy tidégyogyaszati kongresszusral)”
A t6bbi iskolai dolgozdt (példaul a konyhai
személyzetet) pedig egyaltalan nem képzik az
Asperger-szindromaval kapcsolatban, pedig
nekik sok gondjuk lehet a gyerekkel, amikor
az nem a tandéran van.

Az aldozatta valas és az — akér a tanar éltal el-
kovetett — er6szak nagyon gyakran visszatért
a beszamolokban, ezekrdl késébb még részle-
tesen is lesz sz6.

A legnagyobb baj azzal a feltételezéssel van,
miszerint egy atlagos, ,,tobbségi” osztalyterem
valamiképp semleges és nem specializalt. Egy
Asperger-szindromaval él§ embernek azon-
ban kezdett6l fogva nyilvanvald, hogy egy
atlagos tanterem igenis specializalt, mégpedig
az ott tanulé neurotipikus gyerekek igénye-
inek megfeleléen — nem is tobbségi, hanem
Jheurotobbségi”. E téves feltételezés miatt
végeredményben egy-egy gyerek esetében
képtelenség az oktatashoz akadaly nélkiil
hozzaférni, még ha fizikailag akadalymentesi-
tették is az épiiletet. Jim Sinclair hozzafizi: ,A
tobbségi oktatas sokszor gyotrelmes azoknak,
akiknek eltéré a szenzoros érzékelése: a kor-
nyezet sziinet nélkiil szenzoros ingerek so-
kasagaval bombazza, ami zavarja a tanulast,
és bizonytalanségot, fajdalmat okoz. (Sinclair
1998) A tandrak szervezése és a tanterem
elrendezése kognitiv szempontbdl szintén
elérhetetlenné teszik az oktatast; Darius igy
emlékezik: ,...az én osztalyom rettenetes volt
autizmus-szempontbdl, til zajos és struktura-
latlan volt.” Van, amikor meg lehet szervezni
olyan valtoztatasokat, amelyek alkalmasabba
teszik a tandrakat Asperger-szindréméaval é16
gyerekeknek, de vannak esetek, amikor ezek
a valtoztatasok a tantermet elviselhetetlenl
unalmassd és sivarra tennék egy neurotipikus
gyerek szamara.

Megjelenik negyedévente

Megfelel$ tamogatassal mikodhet az integ-
racié, de megeshet, hogy a (képzetlen) asz-
szisztens kiilon tanitja a gyereket, mikézben a
tobbiek haladnak tovabb a tanarral; az integ-
racié6 mindaddig csak fizikai szinten valdsul
meg (egyazon tanteremben van mindenki),
ameddig nem kertl oda képzett, lehetbleg
Asperger-szindrémara szakosodott tandr.
Az integracié egyik legfajdalmasabb kovet-
kezménye az, hogy elveszitjik a kapcsolatot
Asperger-szindréméaval él6 kortarsakkal. So-
kan ugy érték el a felnéttkort, hogy senkivel
nem talalkoztak, aki hasonlitott volna hozza-
juk, mindegyikiik abban a hiszemben élt, hogy
L0k az egyetlenek” (a diagnézis legnagyobb
haszna sokszor az, hogy megértjiik: ,nem
egyedil én vagyok ilyen”). Az elszigetel6dés
ilyen fokat nagyon nehéz elképzelni, ha vala-
ki nem autista, hanem neurotipikus. Mint mar
irtam rola, az egyetlen baratom egy nem be-
sz€16 autista lany volt, aki szdmomra teljesen
normalisnak tiint, gyerekkorom legtitkosabb
almait és vagyait pedig az toltétte ki, hogy el-
képzeltem: valahol ott kint, az univerzumban
vannak még olyanok, mint én. Ez a mindent
athato elszigeteltség rettenetesen megneheziti
Asperger-szindrémaval él6 gyerekek szama-
ra, hogy pozitiv énképet épithessenek és sajat
fogyatékossaguk elfogadasat is megéljék.
Praktikusan ez ugy is megfogalmazhato, hogy
sosem lathattam embereket a kornyezetem-
ben, akik ugyantgy sértik meg a szocialis
szabalyokat, mint én, és soha nem baratkoz-
hattam olyanokkal, akikkel ugyanolyan sza-
bélyok szerint banhattunk volna egymaéssal.
Ha igy lett volna, taldn a sajat hibaimat ke-
vésbé szigortan itélem meg, és jobb megkiiz-
dési stratégidkat taldlhattam volna arra, hogy
lektizdjem 6ket.
FErzelmi szinten, senki nem fogadja el, hogy
jogunk lehet atlagosnak lenni és nem min-
dig csak kakukktojasnak — Jim Sinclair idézi
Donna Williamset: ,normélisnak lenni azt je-
lenti, hogy a hozzad hasonldkkal egytitt len-
ni”. (Sinclair 1998) Az Asperger-szindréméval
é16 emberek onkénteleniil is idézéjelbe teszik
a  kortars” sz6t, ha egykori neurotipikus osz-
talytarsaikrdl beszélnek, és abban mindenki
egyetértett, akivel beszéltem, hogy végteleniil
fontos lett volna talalkozni hozzank hasonld
gyerekekkel. (Az egyetlen, aki nem szivesen
taldlkozott volna mas érintettekkel, arra hi-
vatkozott, hogy diagnézisa annyira elszomo-
ritotta, hogy mindenféle szembenézést kertil-
ni igyekezett.)

Petri Gabor forditasa
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