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Bemutatkozas

Két autizmussal €16 fiatalember édesanyjaként, gydgype-
dagdgusként, mentorsziil6ként, animatorként (osztaly-
fénoki o6rdk), tobb érdekvédelmi egyesiilet tagjaként,
segitéjeként igyekszem tudasom hasznositani. Folyama-
tosan képzem magam annak érdekében, hogy az élet mi-
nél tobb szinterén, az egészen Kicsik fejlesztésétdl kezd-
ve a csalddsegitésen at a felnétt ellatdsig segithessem az
autizmussal él6ket és csalddjaikat.
Tanitok integral6é gydgypedagdgusként, a Vadaskert Ala-
pitvany sziilécsoportjabdl alakult MITIOK Egyesiilet ala-
pit6 tagja vagyok, az AURA és az Abigél Egyesiilettel
egylitt készitettiink kiadvanyokat (Foglalkozzunk Vele!,
Mentorkézikonyv), az egri Ben Egyesiilettel egy éve dol-
gozunk egylitt. Az Eltéré Sebesség Kozhasznu Egyesiilet
alapito tagja vagyok, amelynek céljai csaladi nevelés ki-
egészitése, segitése, sajatos nevelési igényli gyermekek
integracidja, tehetséggondozas, a kozlekedésre nevelés
feladatainak inkluziv mddszerekkel torténé beépitése az
oktatdsi folyamatokba. Az egyesiilet egyiitt palyazott az
AOSZ-szal és a Gyermek Egészségiigyi Intézettel, amely-
nek eredményeként részt vesziink a Sziget Fesztivalon
kozosen szervezett programunkkal augusztus 8-9-én, a
Civil Szigeten.
2011 6szétél részt vettem egy csaladi napkozi héldzati
menedzser, koordinator képzésen a Fehér Kereszt Gyer-
mekvédo Alapitvanyndl. A képzés megerdsitett abban,
hogy a csalddi napkozi j6 megoldds az autista gyerme-
kek napkozbeni ellatasdra, fejlesztésésére, integralt ne-
velésésére. Id6kozben az Uj Széchényi Tervben kifrdsra
keriilt a munka és maganélet Gsszehangolasat segité
TAMOP 2.4.5/1 pélyézat. A Fehér Kereszt Gyermekvédé
Alapitvany és partnerei (Kapocs a Gyermekekért Non-
profit Kft., Mosolygd Gyerekek Nonprofit Kft.) indulnak
ezen a pdlydzaton. A beadandd pdlyazat tartalmazza,
hogy lakéhelyem koérnyékén létrehozzak olyan csalddi
napkozi csoportokat, melyek autista gyermekek integralt
nevelését, fejlesztését fogjak vallalni.
A tuddsmegosztast, a tdrsadalmi halézatokban valé gon-
dolkodast, a kozosségfejlesztést nagyon hasznos eszkoz-
nek tartom az autista csaladok, gyerekek segitése terén,
a csaladi napkozi ellatasi forma pedig csalad kozeli ne-
velést lehet6vé tevd, jé keret ehhez. Az AOSZ elnokségi
tagjaként tovabbra is ezeket munkakat kivinom folytat-
ni és kiteljesiteni.

Krausz Katalin

A megkérdezett hetvenkét tagszer-
vezetbdl huszonhat toltotte ki kér-
déiviinket, ami a szervezeti tagok
36%-4t teszi ki. A kit6lték kozott
kozel azonos aranyban taldlhaték
egyesiiletek, alapitvanyok és intéz-
mények, hatan a févarosban miikod-
nek, a tobbiek vidékiek. A kitoltok
kozott diagnosztikaval, oktatassal,
fejlesztéssel, felnétt ellatassal, érdek-
védelemmel foglalkozd szervezet
egyarant megtalalhatd.

Arra a kérdésre, hogy az elmdlt év-
ben az AOSZ mely szolgaltatasat
vették igénybe jellemzden, informd-
ciényujtdshoz kapcsolédo valaszok
érkeztek, a szervezetek legtobbszor
a honlap, hirlevél, Eséember djsag,
konferencia illetve az informdacids
centrum vélaszokat jelolték meg.
Az AOSZ munkajahoz kapcsolédo
kérdésre hiisz valasz érkezett. A leg-
gyakrabban el6fordul6 javaslatok a
tagszervezetekkel torténd szorosabb
egylittmiikodés kialakitasa (hat va-
lasz), a felnétt elldtds javitdsdnak
el6segitése (négy valasz) és a ko-
20s lobbitevékenység (harom valasz)
voltak.

A szervezetekkel vald egyiittm(ko-
dés, kapcsolattartas fejlesztése ki-
emelt célunk, melynek el6készitése
megkezd6dott, remélem, hamarosan
érzékelhet6k lesznek a valtozasok.
Az autizmussal €16 felnéttekhez kap-
csolodé valaszok kozott a lakhatdsi

Mivel foglalkozik

az AOSZ?

Tagszervezeteinknek 2012. februar kdzepén
kérdGivet kuldtink. Ennek célja kettds: a tag-
szervezetek adatainak aktualizalasa, illetve az
AOSZ munkajaval kapcsolatos tapasztalatok,
vélemények 6sszegylijtése. Sajnos, alig tobb
mint egyharmaduk valaszolt.

és foglalkoztatdsi lehet6ségek boévi-
tésének igénye mellett az otthon-
él6 autista felnéttek csalddjainak
tdmogatdsa, tarsadalmi megbecsiilt-
ségének novelése fogalmazddott
meg, kiemelten fokuszalva az dpo-
ldsi dijra. Az épolasi dijhoz kapcso-
16d6 lobbilehet6ségek atgondolasra
keriilnek, emellett tovabbra is foly-
tatjuk a felnéttekre irdnyuld eddigi
munkénkat.

Idén részt vettiink az Orszagos Fo-
gyatékossagiigyi Miihely tAmogatott
lakhatas jogszabalyi hatterének el6-
készitését vallal6 ~munkacsoport
mthelymunkdjaban. A Budapesti
Patrénus Alapitvdnnyal és az Aura
Egyesiilettel egyiittm(ikodésben az
autizmussal él6k tdmogatott életvite-
léhez kapcsol6dé programban kezd-
tiink el dolgozni. Tovabb folytatjuk
a nagy intézmények kitagolasahoz
kapcsolédé feladatok ellatdsat. A Fo-
gyatékos Emberek Szervezeteinek
Tanacsdnak (FESZT) elnoke {igyve-
zeténket, dr. Vdlyi Rékdt kérte fel az
Intézményi Féréhely Kivaltast Koor-
dindlé Orszagos Testiilet (IFKKOT)
allandé szakértéjének. A testiilet a
bentlakasos nagy intézmények Kkita-
goldsanak el6készitését és lebonyoli-
tasat segiti.

2012-ben az alapvetd jogok biztosa
A munka méltésaga” cimmel mun-
kajogi programot inditott, melybe
az AOSZ is bevondsra kerilt. Iro-
dankban elindult az Aura Egyesiilet
munkaeré-piaci felkészitéséhez kap-

csolédé gyakornokprogram, melynek
keretében autizmussal él6 fiatalok-
nak biztositunk gyakorlati helyet
munkatapasztalat szerzése céljabol.
Hamarosan indul az autista emberek
pszichidtriai elldtdsdhoz kapcsolddd
4j projektiink, amelynek célja a pszi-
chidtriai ellatdsban tapasztalhatd
problémdk feltdrdsa, az eredmények-
b6l az ellatds hozzaférhet6ségét,
mindségét javitd megoldasi javaslat
kidolgozdsa, valamint lobbiterv 6sz-
szedllitdsa. Az autizmussal él6k ér-
dekében végzett lobbitevékenység
fontos és kozos ligylink, amelynek
érdekében tovabbra is varjuk tagsa-
gunk észrevételeit, javaslatait, kéré-
seit:

cim: 1053 Bp., Fejér Gyorgy u. 10.
telefon: (06 1) 354 1073

e-mail: info@esoember.hu
honlap: www.aosz.hu

Honlapunk 4j meniiponttal lett gaz-
dagabb. Az Aktudlis programok me-
niin beltl kiilon kiemeljiik folya-
matban 1év6é projektjeinket. Itt az
is elolvashatd, hogy az érdekl6d6
szervezetek és egyéni tagok hogyan
tudnak munkankhoz csatlakozni,
erbsitve érdekvédelmi munkankat.
Remélem, ez az Uj lehet6ség elGsegi-
ti az AOSZ és tagszervezetei kozotti
szorosabb, intenzivebb egylittmiiko-
dést, és egyre tobben keresnek meg
minket észrevételeikkel!

Dénesné Spitzer Eva



Az EMMI és a KIM 4altal készitett el6-
terjesztés az autizmussal €16 emberek
szempontjabdl két ponton tartalmaz
olyan stratégiai fontossagd maddosi-
tasokat, amelyeket véleményezni ki-
vanunk.

1. a szocidlis igazgatdsrol és szo-
cialis ellatasokrodl sz6lo 1993.
évi lll. torvény modositasa, a
tamogatott lakhatas jogszabalyi
alapjainak megteremtése

A fogyatékos személyek szdmara
apolast-gondozast nyujté szocialis
intézményi féréhelyek kivaltasanak
stratégidjarol és végrehajtasdval
kapcsolatos kormdnyzati feladatok-
rol szolé 1257,/2011. (VIL. 21.)
korm. hatarozat (a tovabbiakban
Stratégia) elére vetitette azt a kor-
manyzati szandékot, mely a fogya-
tékossaggal él6 emberek szamara
nyujtott szocidlis szolgaltatdsokat
a nemzetkozi elvekkel 6sszhangban
kivdnta modernizalni. Bar a Straté-
gia is tartalmazott az ENSZ CRPD
Egyezménnyel ellentétes javaslato-
kat, mellyel kapcsolatban tobb civil
és jogvédd szervezettel egylitt az
AOSZ mir elkiildte véleményét, saj-
nos azt kell megallapitanunk, hogy
a jelen elbterjesztés ehhez a szan-
dékhoz képest is jelentGs visszalépé-
seket tartalmaz mar az alapvetések-
ben. (A részletszabalyozdsok még
nem ismeretesek.)

Az els6 és legfontosabb kifogasunk
az elSterjesztéssel kapcsolatban az
elhibazott fogalomhasznalat. A szo-

Erdekvédelem:
lakhatas, foglalkoztatas

Az AOSZ véleménye az egyes szocialis targyu
és egyéb kapcsolddo torvények modositasarol
52016 20177-3/2012 szamu kormany-el6ter-

jesztésrol.

vegben a tdmogatott lakhatas defi-
niciéja a kovetkez6:

LA tdmogatott lakhatds az elldtott
életkordnak, egészségi dllapotdnak
és onelldtdsi képességnek megfeleléen
biztosit lakhatdsi, illetve egyéb szoci-
dlis szolgdltatdsokat az elldtott on-
dllo dontése, sziikséglete, képességei,
készségei maximdlis figyelembevéte-
lével... A lakhatdsi szolgdltatds két-
féle formdban biztosithato: legfeljebb
12 f6 szdmdra kialakitott lakdsban
vagy hdzban, vagy legfeliebb 50 f6
elhelyezésére szolgdlo lakdsok, épiile-
tek egyiittesében.(4-5. o.)

Ez a meghatarozas teljesen ellenté-
tes a nemzetkozi és a hazai szakiro-
dalomban elfogadott fogalomhasz-
nalattal, mely szerint a tdmogatott
lakhatds egyik legfontosabb sajatos-
saga a kisléptékii elhelyezés (max.
1-3 £6 egylittélése). Mig a Stratégia
még lehet6vé tette volna a ,lakas” ti-
pusu, kis 1étszamu szolgaltatasi for-
mat, errdl a jelen jogszabdly terve-
zet mar emlitést sem tesz. Kiterjeszti
azonban a fogalom jelentését a ta-
mogatott lakhatds elveivel szoges
ellentétben allé, 50 6 elhelyezését
lehet6vé tevd ellatdsi formara is.

A masodik legfontosabb probléma
a javaslattal kapcsolatban a lakas
tipust ellatas ellehetetlenitése mar
a nagy létszamu intézmények atala-
kitasanak folyamatdban is.
,140/0.§ (1) 2013. janudr 1-jét ko-
vetden fogyatékos, pszichidtriai és
szenvedélybeteg személyek dpoldst-
gondozdst nytljté intézmeényi elldtdsa
céljdbdl 1j féréhelyeket

a) nagy létszdmul intézmény dtalaki-
tdsa esetén csak tdmogatott lakhatds,
b) 4j intézmény létrehozdsa esetén csak
a 75.§ (2) bekezdés a) pontja szerinti
tdmogatott lakhatds formdjdban lehet
létrehozni.”

A fent idézett mddositas értelmé-
ben a nagy létszdmu intézmények
atalakitasa esetében nem is sorolja
fel mar lehetéségként sem a lakas
tipusa elhelyezést a jogalkotd. Azt
gondoljuk, ez a tervezet nagy visz-
szalépést jelent tehat az egy évvel
ezel6tti Stratégidhoz képest is, nem
is beszélve a Magyarorszag és az
Uni6 altal is ratifikdlt ENSZ-egyez-
mény el6irasairol.

2. Az intézményen belli
foglalkoztatas atalakitdsa

Az atalakitds gondolata, a valédi fog-
lalkoztatasi rehabilitaci6 megvald-
sitdsa az intézményben él6k szamara
alapvetéen tidvozlendd szandék. Saj-
nos a teljes rendszer atalakitasarol
még nem indult meg szakmai egyez-
tetés, ezért nem tudunk réla rész-
leteket. A mostani el6terjesztésbél
azonban két sulyos probléma mar
latszik.

Egyrészt aggalyos az, hogy az intéz-
ményben él6k jelentds része ,foglal-
koztathatatlannak” mindésiil majd az
Uj rendszerben, szdmukra a lehet6-
ség a nyilt vagy az akkreditalt fog-
lalkoztatas felé lezarul, és terdpias
foglalkoztatasban, gyakorlatilag szeg-
regalva keriil sor a foglalkoztatdsuk-
ra.

A masik probléma a terapias foglal- >

Els6 1épésként tobb, autizmusban
jartas szakembertdl kértiink allasfog-
lalast a sulyos érintettség definicié-
javal kapcsolatban. Ezt figyelembe
véve alakitottuk ki a csoport Ossze-
tételét, mely elsé iilését 4prilis 20-
an tartotta. Olyan sziil6ket kértiink
fol a részvételre, akik autizmusban
sulyosan érintett kisgyermeket vagy
fiatal felnéttet nevelnek. Erkeztek
sziil6k Budapestrdl és vidékrol egy-
arant.

Meghataroztuk, hogy a munkacso-
port mivel foglalkozik az idei évben:
* megismerni ennek a sziil6i cso-
portnak a problémait, sziikségle-
teit (problémaleltar 6sszedllitasa
az élet legkiilonboz6bb teriilete-
ir6l: oktatas, egészségiigy, lakha-

koztatasra varhatéan koltendd Osz-
szeg mértéke. A tervezet vezetdi
osszefoglaldja tartalmazza a varha-
téan ebben a formaban foglalkoz-
tattak szdmat (a jelenleg munka-re-
habilitaciéban lévéket: 6634) és a
hozzarendelt forrast (a szocialis fog-
lalkoztatési keret munka-rehabilita-
ciora forditott része, 2,85 mrd). Ez
Osszességében 43 000 Ft/f6/ho ke-
retet jelent. A terdpias jutalom nem
lehet kevesebb, mint a minimalbér 4
orara vetitett 30%-a. Ez 13 950 Ft/
f6/hé. 29 050 Ft/h6/f6 marad arra,
hogy a segitéi béreket és az alap-
anyagot, rezsit, szallitast, értékesi-

Munkacsoport a sulyosan
érintett autista személyekért

A munkacsoportot azért hivtuk életre, mert tag-
jaink visszajelzései és sajat tapasztalataink alap-
jan ugy latjuk, hogy a sulyosan érintett autista
személyek specialis érdekei nem érvényesilnek
megfelel6en a hazai intézmények életében.

tas, csaladi élet, testvérek hely-
zete stb.);

* szolgdltatdsi hidnytérkép osszedl-
litasa;

e kiilfoldi szakirodalmak felkutata-
sa, olvasdsa, javaslattétel forditas-
ra, kiadasra;

* olyan projektotletek megfogalma-
zasa, amelyek akar kozvetleniil is
segithetik a csalddokat. Emellett
olyan lobbitevékenységek kijelo-
lése, amelyek az ellatasok javita-
sat eredményezhetik.

A megbeszélés harom f6 teriiletet
érintett: a jelenlévo sziil6k a diagno-
zissal, a csaladdal és az ellatérend-
szerrel kapcsolatban fogalmaztak
meg véleményiiket. Ez volt az elsé

1épés a szolgaltatasi hidnytérkép 0sz-

tést, irdnyitast, az adminisztracié
koltségeit fedezhesse egy szervezet.
A szervezeti méretek ismeretében
elérevetithetd, hogy egy tizfés lako-
otthon esetében a havi 290 000 Ft
nem fedezi majd a fenti (segit6i bé-
rek, alapanyag, rezsi, szallitds, érté-
kesités, iranyitas, adminisztracid)
koltségeket.

A fentiek alapjan Osszességében az
Autistdk Orszagos Szovetsége nem
ért egyet az elGterjesztés tartalma-
val a két bemutatott témdaban.
Budapest, 2012. majus 24.
Dénesné Spitzer Eva, elnok

szedllitdsa felé. Kaptunk javaslatot
arra is, hogy a témdban mely kony-
vet tartanak forditdsra érdemesnek
az angolul olvasé sziil6k.

A tovabbi munka sordn ujabb, mads
tagokbdl allé sziilécsoporttal terve-
zlink kozos megbeszélést. Megfon-
tolandénak tartjuk, hogy az elko-
vetkezé ilés vidéken legyen, igy
megkonnyitve a vidéki sziil6k rész-
vételét a munkdban.
Intézményben dolgozé szakembe-
rekkel is terveziink beszélgetést,
mivel a csaladok és a gyermekeiket
ellaté intézmények tevékenysége és
problémadi Osszefliggnek egymadssal.
Egy kérdéivet is kikiildiink szovetsé-
giink tagjainak, amelyben utazas és
komolyabb kotelezettségvallalas nél-
kiil is bekapcsolddhatnak a csoport
munkéjaba. A kérdéiv kikiildésétol
azt reméljiik, hogy szélesebb korbdl
is megismerjiik a csalddok és szerve-
zetek véleményét. Ezért kérjiik tisz-
telt tagjainkat, hogy sziveskedjenek
idét szanni a kérdbiv kitoltésére és
visszakiildésére.
Az informdciés centrumunkhoz ér-
kez6 megkereséseket is elemezziik a
sulyossdg szempontjabdl, mert a té-
mankhoz illeszked6 kérdések, meg-
jegyzések hasznos informdciokat ad-
nak munkdnkhoz.
A projekttel kapcsolatos véleményii-
ket, észrevételeiket és otleteiket szi-
vesen fogadjuk a kapitanyimola@
esoember.hu e-mail cimre, vagy a
(06 1) 354 1073 telefonszdmon.
Kapitany Imola



A bevezet6 el6adast a hdzigazda,
Jakubinyi Ldszlo tartotta, felvazolva
a lakéotthonok torténetét, egészen
Rudolph Steinerig visszanyulva, a
Camphillben alapitott els6é lakdott-
honon 4t (1939) eljutva 2004-ig,
amikor az els6, lakéotthonokkal kap-
csolatos palyazat megjelent Magyar-
orszagon. A majorsagokkal dsszekap-
csolt lakéotthonok hirét Ebner Gyula
autista gyermeket nevel6 sziilé hozta
el frorszagbdl, és oroszlan része volt
a gyongyosi ASK (Autista Segit6é Koz-
pont) és a Boroka Majorsag megvald-
suldsaban, ez utébbit most a Fékefe
tartja fenn.

A nap kovetkezd részében mindenki
ismertette sajat intézményét, és azo-
kat a kincseket, amelyeket az autis-
ta felnéttek allitanak elS. Ezekbdl a

Majorhalos érték-
teremtok talalkozoi

Marciusban és aprilisban is talalkoztak az
Autista Majorsagok Haldzatanak tagjai. Az
els6re a Szimbidzis Alapitvany Barathegyen
|évé Kiihlewind Lakéotthonaban kerdlt sor.
A kozos értékek=kincsek megmutatasa, a
jelen kihivasainak megbeszélése volt a cél.

kincsekbdl, intézmény-bemutatokbol
kis kotet sziiletne Kincsestdr cimmel,
mely a majorsdgokban készitett/ter-
melt drukat népszertisitené, és az au-
tista emberek, illetve intézménytik is-
mertségét novelné. A majorsagokban
folyé munka igen véltozatos: a Szim-
bidzis féprofilja példaul a kecsketar-
tas, és kincsiik a kecskesajt készitése.
Egyéb tevékenységeik is vannak, de
ezt tartjak érdemesnek a kincsestar-
ban megjelentetni.

Az els6 napot végighallgatva meg
kellett allapitani, barhol van az in-
tézmény, az alapgondok ugyanazok:
az allami normativa csokkenése, a
piac hidnya, azaz kevés helyen tud-
nak megjelenni, és a marketing hia-
nya mindentitt jelen van. Rdadasul
sajat maguk konkurencidi, hiszen

majd’ mindegyik értelmi fogyatékos,
illetve autista személyekkel foglalko-
z6 civil szervezet hasonlé termékeket
allit el8: gyertya, szappan, kiilonféle
(népi) cserépedények stb. Udité kivé-
telek akadnak: a Szimbiozis kecske-
sajtja, a balmazujvarosi Angyalliget
lakdotthon nemezviragai, a szom-
bathelyiek levendula termesztése,
vagy a gyongysopatai Napsugar '67
Alapitvany bio gylimolcsei és bio
szilvalekvérja. Ugyancsak lekvart
fé6znek, meg gyiimolcesot aszalnak a
tatai Szent Gergely Lakéotthonban.
Ennek kapcsan sz6 esett az értéke-
sitésrél is, hogy mi jobb: csatlakoz-
ni egy olyan lanchoz, amelyik széles
korben teriti az arut, amde rateszi a
maga profitjat, vagy maguknak meg-
szervezni?

A masodik napon workshop lett vol-
na, otletek, j6 moédszerek atadésa, és
a hidnyok, hibak megsziintetésére
vonatkozo javaslatok, majd egységes
hatdrozat némely dologban. Mind-
ezek nagy része elmaradt. Megint
nem tortént megallapodas arrol,
hogy mi legyen a majorsag pontos de-
finicidja, legyen-e egységes logo a ma-
jorsagokban készitett termékeken,
alakitsanak-e beszerzési kozosséget,
hogy egységesen (nagyobb létszam!)
targyaljanak példdul a tankoldsndl,
kedvezdbb drat elérve ezzel.

Kritika fogalmazddott meg az AOSZ-
szal szemben: mint érdekvédével
és mint a Majorhdld osszefogdjaval.
Hogy a befizetett, nem kevés major-

hélés tagdijak fejében nem aramlik
az informacié, a majorhdlés hon-
lapot senki nem gondozza, hogy
bizonyos dolgokban nem lobbizik
a majorhal6, pontosabban a hoz-
zékapcsolodd intézmények érdeké-
ben. A taldlkozdn jelenlévé Dénesné
Spitzer Eva (elnok) és Vdlyi Réka
(ligyvezet6 igazgatd) valaszolt a kér-
désekre, a folvetett problémdkra.
Arrdl viszont senki nem beszélt,
hogy a majorhédldsok egy részének
esze agaban sincs tagdijat fizetni, te-
hét a ,,pénz az ablakban”. Ez anndl
is inkabb sajndlatos, mert akkor ez a
férum el is donthette volna, hogy mi
legyen azokkal, akik évek 6ta nem
fizetnek, 4m mindazt az (esetleges)
elényt élvezik, amit a majorhdld a
tagjainak nyujt.
E nyugtalanit kérdések jegyében ért
véget a talalkozd, és nem volt jO érzés
ugy elhagyni Bardthegyet, ahol pél-
damutat6 majorsagot lattunk, hogy a
jelenlévok csak abban értettek egyet:
kellenek az ilyen taldlkozok.

- ferenczy -

*

A masodik taldlkozét Budapesten
tartottak aprilis 28-4n, az AOSZ koz-
gyllése el6tt. A megbeszélésen a cs6-
kako6i Autifarm problémajara igye-
keztliink megoldést taldlni. Tébbek
kozott felmeriilt, hogy a Majorhald
az AOSZ kozremtikodésével inditson
adomanygyjté kampanyt a lakdott-
hon javéra, ezzel példat mutatva a
civil 6sszefogdsra. A gyorsan valto-
z6 koriilmények hatdsara azonban
nem inditottuk el kampdanyt, mivel a
NEFMI (ma mar Emberi Er6forrasok
Minisztériuma) kozvetitésével elGre-
lathatéan a katolikus egyhdz atveszi
az intézményt. A megbeszélést az
FSZK részérél Nagy Orsolya prog-
ramiroda-vezetd és Giflo H. Péter se-
gitette észrevételeivel.

A taldlkozén kézbe vehettiik a Ma-
jorhdlé kincsestdr cim( Kkis tdjékoz-
tato flizetet, melyet a Szimbidzis a
Harmonikus Egyiitt-Létért Alapitvdny

allitott 6ssze az FSZK tdmogatasaval,
a Nemzeti Eréforrdas Minisztérium

altal biztositott forrdsbol. A fiizet-
ben a tagszervezetek altal eléallitott
kézmiives termékeket ismerhetjiik
meg, Jakubinyi Laszl6, a kiadvany
Osszeallitdja bevezetbjében ezt irja:
LAlapvetéen azt kivdnjuk kommuni-

kdlni, hogy nagyon is van értelme az

és a piaci értelemben is értelmezhetd
értékteremtés torténik a hazai autista
majorsdgokban. Mindezzel az érintet-
tek hozzdjdrulnak az Oket segitd szer-
vegetek fenntarthatésdgdhoz, vala-
mint addfizetoként részt vdllalnak a
kozosségi terhek viselésében.”

A kovetkezé majorhald taldlkozéra
terveink szerint junius végén keriil

autizmussal él6k foglalkoztatdsi ligyé-  sor.

rol kozbeszédet folytatni, hiszen valos, - hronyecz -

Kozgydlési hatarozatok

Ebben az évben mar kétszer tartott kozgytilést az AOSZ. Az els6t januar-
ban, a mésodikat aprilis végén. A kozgytléseken elfogadott hatarozatokat
az alabbiakban kozoljiik.

A 2012. 01. 28-i kozgyiilés hatarozatai

KGY/001/2012 A kozgy(ilés megvalasztja elnknek Dénesné Spitzer Evdt,
alelnoknek Szilvdsy Zsuzsanndt és Jakubinyi Ldszlot; elnokségi tagnak: Far-
kas Miklést és Krausz Katalint; feliigyeld bizottsagi tagnak: Schenk Erikdt,
Morvainé Székely Juditot, Paksi Pdl Zoltdnt.

KGY/002/2012 A kozgytilés megszavazza a valtozasok atvezetését.
KGY/003/2012 A kozgytilés elfogadja a szakmai és pénziigyi beszamolot a
2011. évi munkaterv és a 2011. évi koltségvetési terv modositasa alapjan.
KGY/004/2012 A kozgytilés az AOSZ 2012. évi koltségvetését elfogadja
ugy, hogy a benytjtott terv 25%-ig keriiljon keriil elfogadédsra a végosszeg
erejéig. Az elnokség az els6 negyedév végére 1j koltségvetési tervet készit.
KGY/005/2012 A munkatervet a koltségvetési tervnek megfeleléen az elsé
negyedévre a kozgytilés elfogadta.

A 2012. 04. 28.-ai kozgyiilés hatarozatai

KGY/006/2012 A kozgytilés elfogadta a feliigyeld bizottsdg beszamoldjat.
KGY/007/2012 A kozgytilés a 2011. évi kozhasznisagi beszamoldt és mér-
leget, az eredménykimutatast és az elnoki beszamolot elfogadta.
KGY/008/2012 A kozgytilés a 2012. évi koltségvetést (2—4. negyedévre) és
2012. évi munkatervet (2—4. negyedévre) elfogadta.

KGY/009/2012 A kozgytlés az alapszabaly modositasat elfogadta.
KGY/010/2012 A kozgytilés a 2013. évi kongresszusrol és annak finanszi-
rozasarol szdlé beszdmoldt és a finanszirozdshoz sziikséges hitelfelvételt
elfogadta.




Ebben az évben mar két alkalommal
rendezett sziilétaldlkozét az AOSZ.
Az els6t marcius 17-én Pozitiv nap el-
nevezéssel, a masodikat 4prilis 28-an,
a kozgytlést megel6zben. Az elsén a
szlil6k megismerkedtek az AOSZ ter-
veivel, majd elmondtak, hogy milyen
segitséget varnak az AOSZ munka-
tarsaitdl, a szovetség miért lobbizzon
az érdekiikben. A sziil6k elképzelése
tobb ponton talalkozott az AOSZ idei
munkatervével:

* a kdzépstlyosan, sulyosan érintett,
fiatal autizmussal él6k szamara el-
latasi protokoll, médszertan (nap-
pali ellatas, lakéotthon stb.) kidol-
gozasa, palyazati forrdsok szinten
tartasra, oktatasra is;

* a feln6tt kord autizmussal €16k pszi-
chidtriai ellatasanak javitdsa, pszi-
chidterek képzése, a teljes spekt-
rum megismertetése a szakmaval;

A ,Budapest Bank Budapestért” Ala-
pitvany 2012. elsé félévi nyertes pa-
lyazatainak {innepélyes eredmény-
hirdetését 4prilis végén tartottdk.
A nyertesek kozott volt az Autistdk
Orszagos Szovetségének ,,SziilGsegitd
képzés autizmussal élbket neveld szii-
[6k szdmdra” cim{i programja.

Az AOSZ 2009-t6]l rendszeresen
megszervezi ,,Fogddzd” cimd képzé-
sét. Az elmult évek soran tébb mint
200 csaldd vehetett részt ilyen kép-
zésen, és a szlldk jelzései alapjan
szlikség van a program folytatasara,
amelynek elsédleges célja: a sziil6k
ismereteinek elmélyitése, praktikus
tuddsuk bévitése az autizmusspekt-

Pozitiv napok:

szulotalalkozok

* szexologusok, pszicholégusok kép-
zése a célcsoport igényei szerint;

a munkaer6-piaci elhelyezkedés se-
gitése, munkara-felkészités, dnkor-
manyzatok bevonasa a foglalkozta-
tasba (lobbi);

LAutizmus és szexualitas” c. képzés
akkreditacidja szakembereknek is;
gondnoksag ala helyezési eljaras
segitése, tamogatdsa;

majorsdgok és a szakmai mtihelyek
szoros egylittmiikodésének segitése;
legyenek informacids kiadvanyok,
anyagok a honlapon;

foglalkozas az id6skort autizmus-
sal él6k problémaival;

a tdmogatott életvitel intézményi
rendszer kialakitasdnak elésegité-
se (egész életen at segitséget tud
nyujtani, kdvetni);

* terapidk megismertetése, ajanlasa;
* etikus informdcidék dramoltatdsa,

nyitottsadg a kiilonféle szaktertile-
tek felé;

e kedvezményes belépési lehetGsé-
gek kiharcolasa, pl. Tropicarium,
Csodék Palotéja.

A masodikon Szdke Ldszlo, a NEFMI
fogyatékossagiigyi féosztalyvezets-
je, Szaboné Varga Valéria, a Nemzeti
Rehabilitdcids és Szocidlis Hivatal
igazgatohelyese ismertette a kor-
many azon Uj intézkedéseit, melyek
a fogyatékos és autista személyeket
és csaladjuk életét is befolyasolja,
valamint Stefanik Krisztina, az ELTE
Barczi Gusztdv Gydgypedagogiai
Karanak dékanhelyettese ismertette
az 06szt6l elindulé autizmus alap-
szakot. Mig a sziil6k tandcskoztak,
el6adasokat hallgattak, addig a gye-
rekek, fiatalok kiilonféle foglalkoza-
sokon vettek részt onkéntesek rész-
vételével.

Budapest Bank
a budapestiekert

rum zavarral él6kkel és neveléstikkel
kapcsolatban, segitségnyujtas a csa-
lad mtikodésének tjrastrukturalasa-
ban a diagndzis utan.

A képzés témai: Mi az autizmus?;
A diagnézis folyamata; Diagndzis
elétt és utan; Eltérd fejlédés, eltérd
sziikségletek; Mit tehetek otthon?;
Civil szervezetek; Ellatasszervezés;
Jogi eszkozok. Lathato, hogy a kép-
zés azon ismeretek megszerzését
teszi lehet6vé a sziil6knek amelyek
nélkiil az autizmussal él6k hatékony
tarsadalmi integracidja elképzel-
hetetlen, tovabba nélkiilozhetetlen
kommunikdciét indit el a sziilék
és szakemberek kozott. A képzési

anyag 120 oldalon tartalmaz fontos
terapia-leirasokat, jogszabalygytijte-
ményt, szakirodalmi részleteket, le-
vélsablonokat stb.
A ,Budapest Bank Budapestért” Ala-
pitvany tdmogatasdval 2012 szept-
emberében ujra lesz képzés Buda-
pesten. Osszesen 20 sziil6 képzésére
van lehet6ségiink, melynek lebonyo-
litasa irodankban lenne (1053 Bu-
dapest, Fejér Gy. utca 10.). Kétnapos
tréninget pénteken és szombaton
tartunk. A szeptemberre tervezett
képzést a www.aosz.hu honlapon,
hirleveliinkben, valamint a szeptem-
beri Eséemberben hirdetjiik meg.
Hronyecz Ildiko

Isztambulban jartak az AOSZ képvi-
sel6i majus elején, ahol részt vettek
az Autism-Europe kiildottkozgy-
lésén. A torokorszagi TODEV elne-
vezésli civil szervezet rendezte a
szakmai programot, melynek soran
betekintést kaphattunk az ottani au-
tizmus-ellatasba, és kerekasztal be-
szélgetésen is részt vehettiink helyi
sziilékkel és oOnérdek-érvényesitok-
kel egyiitt.

Torokorszagban orszagos szinten egy
nagyobb szdvetség (Otizm Platform)
mikodik az autizmus teriiletén, 19
tagszervezettel, melynek célja a tar-
sadalmi szemléletformalas, lobbizas
az ellatasok létrehozasara, és a meg-
1évék szinvonalanak javitasdra.

Az autizmus el6fordulési gyakorisa-
gardl azt tudtuk meg, hogy a 2008-
2009-es tanévben 2500 gyermek ren-
delkezett autzimusdiagndzissal (ez
pontosan fele a magyar adatoknak,
holott t6bb mint 70 millié lakost or-
szagrol van sz0).

Mig az oktatdsi rendszerben mar ki-
alakitottak specidlis, az autista cél-
csoport szamara kidolgozott ellatast,
ugynevezett OCEM iskoldkat, a ko-
rai intervencio és a felnéttek ellatasa
egyaltaldn nem megoldott. Az OCEM
iskolak 3-15 éves korig fogadjak a
gyermekeket, a 81 torokorszagi va-
rosbél 30-ban taldlhaté meg ez az
iskolafajta. Ez utan, 15-18 éves kor
kozott, specidlis munkara felkészité
oktatdsban vehetnek részt a tanuldk.
A sziil6k a legfontosabb probléma-
nak a sziil6segités, a korai interven-
cio, a felnétt ellatas és a munka-re-
habilitdcié hidnyat tartjdk. Ezen
kiviil nehézséget jelent a nem egy-
séges diagnosztika, és hogy nagyon
kevés a megfeleléen szakképzett
munkatdrs a specidlis iskoldkban is.
A kiegészit6 terapiak csak piaci ala-
pon hozzaférheték, vagyis dragak.

Isztambuli beszélgetések
autizmusrol, az élet dolgairol

Sajatos gond, hogy a kotelezé sorka-
tonai szolgalat al6l nem adnak au-
tomatikusan felmentést az autizmus
diagnozissal rendelkezé fiataloknak,
ennek elintézése kiilon, nehézkes
ligymenettel torténhet csak meg.

- VI —

Szul6szemmel

Erintett sziil6ként én képviseltem
az AOSZ-t az Autism-Europe kiil-
dottkozgytilésén Isztambulban (05.
3-6.). Oszintén szélva tele voltam
az utazas elétt bizonytalansaggal,
hiszen most elészor vettem részt
ilyen talalkozén, nem ismertem a
szervezet miikodését, a tagokat, ide-
geniil csengett a napirend, és nem
tudtam milyen kozegre lehet szdmi-
tani, ha egy terem tele van érintett
sziil6kkel/rokonokkal. Szerencsére
a jovo évi budapesti kongresszus
szervezésérdl is be kellett szamol-
ni, igy Vdlyi Réka és Ozorai Dora is
velem utazott. ,Régi motoros”’-ként
rengeteg hasznos torténeti, miiko-
dési, személyi informaciéval lattak
el a repiilétt alatt.

Amikor elkezdtek gyiilekezni az em-
berek, megkonnyebbiiltem, hiszen
nem terjengett a leveg6ben az érin-
tettség nyomasztdsaga, ellenkezb-
leg: felszabadult, energikus, minden-
féle nyelveken kommunikald szines
tomegbe keriiltem. Persze mindenki-
nek megvan a maga torténete. JO
volt taldlkozni az ukrdn hdzasparral,
akik most nyertek felvételt az AE
szervezetébe, és mivel nem talaltak
megfelel6 évodat kisfiuknak, csinal-
tak egyet, és ezzel hét mdsik autista
kisgyereknek is biztositjak a kozos-
séghez tartozds és fejlesztés lehet6-
ségét. A norvég hazasparral, akik
mar sok mindenen keresztiil men-
tek, és rengeteget tanultak, hiszen
lanyuk 16 éves kamasz, ennek elle-
nére nem feltétlentil értettek egyet
abban sem, hogy vajon a lanyuk
szamara fontosak-e 6k egyaltalan.
A katalan Marta-val, aki elkiildte egy
korébbi el6adésat arrdl, hogy milyen
kérdéseket vet fel, érzéseket valt ki,
ha valakinek stilyos autista a testvé-
re. Még sokdig sorolhatnam ezeket
a taldlkozasokat, beszélgetéseket,
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amiket hallgatva, tgy érezhettem,
hogy egyrészt segitenek kiépiteni a
sajat csalddom utjat mikroszinten,
masrészt municidt, példdkat szolgdl-
tatnak ahhoz, hogy a magyarorszdgi
autizmussal kapcsolatos feladatokat
minél szélesebb korben és minél ha-
tékonyabban lehessen kezelni, leg-
alabbis AOSZ-szinten megtenni a t6-
liink telhet6t. Ezért is oriilok annak,
hogy a 2013-as kongresszus egyik
témdja a nemzetkozi sztenderdek 1ét-
jogosultsaga, kialakitasa lesz, amibdl
nagyon sokat tanulhatunk és nyerhe-
tlink.

A tapasztalat és a véleménycsere

r T talokat és az & csaladjaikat érinté
gond, hiszen a diagnosztika nem te-
kint nagy multra vissza. A skandindv
orszagokban — elsGsorban a svéd pél-
dat tekintve — ez t6bb mint 50 éves
folyamat, ezaltal jelents szamu idGs
autista elldtasat kell megoldani, akik-
nek a sziilei mar nem élnek. F4jo fel-
ismerés volt nekem ez a gondolat,
hogy egyszer majd én sem leszek ott
a kisfiam mellett, nem fogom tudni
megvédeni, az utjat egyengetni. Ez-
altal csak er6s6dott bennem a tenni
akaras, hogy segitsek kialakitani azt
az intézményrendszert, legyen az
6voda, iskola, munkahely, lakéott-
hon, amire a hozzank hasonlé hely-

legformalizéltabban a kongresszus végén szervezett zetben 1évé sziil6k tdmaszkodhatnak, meg tudjdk adni
munkacsoport-megbeszéléseken zajlott. A négy csoport  gyermekeiknek a megfelel6 fejlesztést, a szamukra ide-
mindegyikének témdja az dregedés és az autizmus volt.  &lis kornyezetet, az 6 lehetéségeik kozotti teljes életet,
Tulajdonképpen ekdzben volt alkalmam leginkabb e és biztonsagban tudhatjdk Sket gyerekként, felnéttként
problémakoért a maga dltaldnossdgédban szemlélni. Ma, és dregemberként egyarant.

Magyarorszagon az autizmus nagyrészt gyerekeket, fia-

»E kis konyvecskét a 20 év 8 hona-
pot élt autista gyermekem emlékére
irtam. Krénikdja fogantatdsa napja-
tél a haldla utolsé percéig sz4l.” — igy
kezdi elbeszélését Gregor Kdroly.

A konyv megddbbentd, megrazd, faj-
dalmas és mélységen Gszinte, amely
sokkal tobbrdl szol, mint az emléke-
zésrél.

Az édesapa kendézetleniil irja le éle-
tiiket, melyet az autizmussal él6 és
kényszeres viselkedésproblémdkkal
kiizd¢ fitik boldogsdga koré szervez-
tek. Mert, hogy 6k mindent megtet-
tek — ezt nem az apa mondja, hanem
én —, mégis az apa sorai mélységes
onvadrél drulkodnak! Eletiiket vé-
gigkisérte az, hogy a kiilonb6z6 in-

Ferenczhalmy Zséfia

Gregor Karoly Ustokos
cimud konyverdl

megfeleld miikodésbél fakad6 valaszok visz-
szafordithatatlan karokat okoztak a csalad-
nak. JAl kiolvashaté a konyvbél, hogy a fit
kényszerei azonnal erésodtek, az allapota su-
lyosbodott, ha az elldtdsdban valami valtozas
allt be. Elborzaszté képet fest elénk példaul
az, ahogy a pszichiatriai osztalyokon bantak
vele, vagy az, hogy a nagy intézményben ban-
talmaztak. Az édesapa beavat minket abba is,
hogy mennyire rettegett attél, hogy fiat bent-
lakasos intézménybe adja.

A szovetség munkdajaval azt szeretné elérni,
hogy stabil kiszamithaté ellatast kapjanak az
autizmussal él6k, és ne Kkelljen ,flthoz-fahoz
kapkodni a megolddsokért”- ahogy azt egy ma-
sik sziil6 irta nekiink. Ehhez elengedhetetlen,
hogy minél tébben tudjanak azokrol a hianyok-
rol, amelyek a mai ellatérendszereket jellemzik.

tézmények és ellatérendszerek nem tudtak megfeleléen  Ehhez is megfelel$ eszkoz ez a batorsaggal megirt konyv.

reagalni a fid problémaira, a tudatlansagbodl, vagy a nem

Miklés Kata

A sikeres tOrténet, amit most elme-
séliink a Békés megyei Harruckern
Janos Kozoktatasi Intézmény gyulai
iskolajanak gyogypedagogiai tag-
intézményében tanuld autista gye-
rekekr6l szdl. 57 autista gyermek
jar hozzank. Néhany évvel ezel6tt
gondoltunk egy nagyot, és babcso-
portot alakitottunk beszélé és nem
besz€l6 autizmussal €16 tanuldkkal.
Bébcsoportunk neve: ,Mozgatom,
ha akarom.” Célunk a hasznosan el-
toltott szabadidé és élményszerzés
mellett, specidlisan autizmussal é16k
szamara irodott szocidlis torténetek
és irodalmi mivek alternativ médon
valé feldolgozésa altal a szocidlis és
kommunikaciés készségek fejleszté-
se volt. Tovabba a tarsas viselkedés
szabdlyainak elsajatitdsa, az egyiitt-
miikodési és alkalmazkodasi készség
alakitasa.
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,Mozgatom, ha akarom”

Babel6adast nézni jo, babozni is jo, és follépni
is j0. Mert az amolyan kinn is vagyok, benn is
vagyok allapot. En vagyok a bab életre kelt&je,
mégsem latnak engem. Az autista gyerekek
szeretnek babozni. A cikket gyulai gyogypeda-

gogusok irtak.

A bébcsoportot hét-, nyolc-, kilenc-
éves tanuldkkal inditottuk szakkor-
szerlien, viszont fellépéseknél figye-
lembe vettiik/vessziik a gyermekek
aktudlis szocidlis készségét, azaz
az 4j helyzet szamukra nem okoz
problémdt, és ez egyes gyerekek-
nél jé lehet6séget nyujt arra, hogy
fokozatosan felkészitsiik 6ket az 1j
szituacidkra. A babozas soran komp-
lex médon, indirekt fejlédnek ezek a
készségek, és formalodik személyi-
ségiik. A kommunikdciét tamogatva
a bab elénye a vizualitas és a térbeli
strukturdltsdg, figyelmiiket tudato-
sabban iranyitjak, fejlédik megfigye-
16készségiik és emlékezetiik.

A bébfoglalkozasokon jelen vannak
az oktatds sordn is eredményesen al-
kalmazott autizmusspecifikus maod-
szerek, mint a tér-id6 szervezése
(napirend, térbeli strukturaltsag), vi-

zualis segédeszkozok (kommunikaci-
0s kartyak, folyamatabrak).
Ma mar feliilmultuk kezdetben ki-
tizott céljainkat, hisz i{rédott egy
,»JO gyakorlat”, és a ,Mozgatom, ha
akarom” nevli babcsoportunk havi
rendszerességgel 1ép {6l tobbségi in-
tézményekben, integraciot elésegitd
rendezvényeken. Ez nagyszer( le-
het6séget kindl az autizmus pozitiv
megitélésére, a csalddok tarsadalmi
elszigeteltségének kimozditasara, a
tarsadalomba valé beilleszkedésre,
a besziikiilt szocidlis szinterek kib6-
vitésére.
,Mesénket” néhany meghatddott
sziilé szavaval fejezziik be:
Olyan biiszke vagyok rad!
Nem is tudtam, hogy ilyet is tud!
Maéskor is lesz ilyen...?
Ezt kibirta hiszti nélkiil???

Nagy Zita - Polonkai Bettina
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Hajdu Agnes majd negyven éve foglal-
kozik, a koznyelvben csak egyszer(i-
en hiperaktivnak nevezett gyerekek-
kel, és t6liik jutott el az autistdkhoz.
Eredetileg gydgypedagoégusnak ké-
szililt, de érettségi utdn nem vették
fol, és kiillonben sem indult akkor az
a szak, ami 6t érdekelte. Dolgozni
kezdett, és persze nem adta fol azt
az almot, hogy munkaja a mds gyer-
mekekkel lesz kapcsolatos.

Elvégezte az 6vonéképzot, dolgozott
ovodaban, szerette is a munkajat,
a gyerekeket, de a régi dlom nem
hagyta nyugodni. 1976-ban elvég-
zett egy Viselkedészavarok rendezése
elnevezésii tanfolyamot. Eletre sz6-
16 kapcsolata itt kezd6dott azokkal
a gyerekekkel, akik mdsok, mint a
tobbség. Azt mar csak tgy mellé-
kesen emliti, hogy a Porkoldbné dr.
Balogh Katalin altal jegyzett 120 6rds
fejlesztépedagogiai tanfolyamot is ki-

Egy elkotelezett

ember

Megnyugtatd személyiség. lllik hozza a falatnyi
kert, ahol minden négyzetcentiméteren van
valami: francia selyemakacfa; lilaakac, a terasz
hullamtetejére futtatva, naspolya- meg kortefa.

A balkon

jarta. Kidertil: van egy nagy kupacnyi
ilyen-olyan tanfolyamrol, képzésrdl
oklevele: mind a hiperaktivitdssal és
az autizmussal kapcsolatos. Tanult
az autizmusrol a Delej utcaban, és
szakvizsgdzott preventiv korrektiv
pedagdgiai pszicholégia szakon az
ELTE-n. Azon kevesek egyike, akinek
tandsitvanya van arroél, hogy ADOS
Kklinikai vizsgdlatot végezhet — ez az
autizmus diagnosztizalasanak egyik
modszere. Két és fél évig élt Francia-
orszagban, ahol egy kutatdsban vett
részt az Auricula halldsterapids inté-
zetben. A terdpia szintén az autista
gyerekeknek segit, bar ezt még csak
kevesen ismerik (és fogadjak el) Ma-
gyarorszagon.

Miel6tt kiment volna Franciaorszagba,
akkor mar a Vadaskert Alapitvanynal
dolgozott, ahol 6sszesen 15 évet tol-
tott, és még maradt volna boldogan,
ha egy nap nem kozlik vele telefonon,
hogy vége. De Hajdu Agi nem az a fel-
adods fajta. Méar 2006-ban létrehozta
az ADHD Magyarorszag Alapitvanyt
(az ADHD angol bet(iszé, az attention
deficit and hyperactivity disorder ro-
viditése. Magyarul: figyelemzavar-
hiperaktivitas, hiperkinetikus zavar
(HKZ), hiperaktivitas.) Ez az alapit-
vany hozta 1étre 2009-ben az Alterna-
tiv Terdpidas Kozpontot.

A terapias kozpont nyari tabort in-
dit, majd 6szt6l nappali foglalkoz-
tatét. A tdbort reggel kilenc és dél-
utdn négy ora kozott tartanak. Agi
arcan és hangjaban ott a sajnalkozas
azért, mert mindez nem ingyenes,
de a helyiség bérlésétél kezdve a pe-

adakban futéeper viragai fehérlenek.

dagogusok fizetésén at mindenért
fizetni kell. O és munkatérsai szinte
nevetséges 0sszegért dolgoznak. A ta-
bor ideje alatt lesz: lovaglas, vizhez
szoktatas, viselkedésterdpids foglal-
kozas, szocialis készségek fejlesztése,
mozgasfejlesztés, logopédiai ellatas,
specialis modszerek — azt mdr irnom
sem kellene (mert természetes),
hogy a taborban napirendi kartyakat
haszndlnak.

Mikor kicsit aggddva kozbevetem,
hogy Herceghalom, barmennyire ren-
dezett is, mégsem a févarosban van,
Agi megnyugtat, hogy hamarabb ide
lehet érni a Délibdl vagy Kelenfoldrdl,
mint példaul Pest egyik végébdl a koz-
pontba bejutni. A vonat 25 perc alatt
Herceghalmon van. Bar a jelentkezés
ideje mar lejart, mindig akad olyan,
aki az utolsé pillanatban valamiért
lemondja, érdemes tehdt érdeklédni:
adhdmo@gmail.com; (30) 854 4149.
Osszel pedig, ha tényleg j6l mennek
a dolgok, akkor beindulhat a nappali
foglalkoztaté a terapids kozpontban
azoknak a korai fejleszt6b6l kimaradt
kisgyerekeknek, akiknek tovabbra is
sziikségiik van tamogatd fejlesztésre.
A kilenctdl kett6ig tart6 foglalkozasok
alatt lesz zene- és lovas terdpia, logo-
pédiai foglalkozds, viselkedésrende-
zés (szocidlis készségek kialakitasa)
Uszas és INPP

Id6kozben felkerekediink, hogy
megnézziik a fejleszt6 tabornak és
az OGsszel beindulé nappali foglal-
koztaténak helyet ad6 épiiletet. Az
Abacus hotel mellett 1évé haromszo-
bés bérlemény jé helyen van, melyet

a Talentist8]l bérelnek. Fiives teriilet
tartozik hozzda, de kozel az EU-szab-
vany szerinti jatszétér, és néhany
1épés az Abacus uszoddja. A lovakat
ugyan nem néztiik meg, majd akkor,
amikor az autistak lovas terapidja zaj-
lik. Megnézziik az uszodat is, aminek
van fedett és egy kinti pancsolé része
is. A most még {iires lakas (vagy iro-
da) — a majdani terapias hely — idea-
lisnak tiinik, a kornyezet szép, rende-
zett, csendes.
Mér csak a gyerekek hidnyoznak,
hogy Hajdu Agi végre valéra valthas-
sa tobb mint tizéves dlmdt: a terdpids
kozpont beinditasat viselkedészava-
ros kisgyerekeknek.

Ferenczy /\gnes

Nyaron ismét (mar 4. alkalommal)
szervezek taldlkozot SNI gyermeke-
ket neveld csalddok részére Balaton-
szarszon, a Mdricz Zsigmond szabad
strandon.

Idépont: augusztus. 4. szombat.
Akinek van kedve, johet mar pén-
teken, és maradhat vasdrnapra is.
A szabad strandon a polgarmester
jovoltabol ingyen satorozhatunk
azon a hdrom napon.

Etkezési lehet8ség a strand teriile-
tén 1évo két biifében megoldhato.

o

A fenti sziikszavd hiradast Béres
Mdria debreceni Montessori gyogy-
pedagogus irta, aki évekkel ezel6tt
gondolt egy merészet, és taldlkozé-
ra hivta az SNI gyerekeket nevel6
csaladokat. Tobbnyire j6 idot is
rendelt a j6 hangulatt talalkozdok-
hoz, amikor az egymdst csak az
Alfrél vagy mas, zart levelezd lis-
tardl ismerd csalddok végre a vald
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Mi az INPP?

nél még tobb):

A http://www.oriasleszel.hu/ netoldalon ez all réla (és persze en-

Az angol Institute for Neuro- Physiological Psychology (INPP) tébb
mint 40 éve kidolgozott egy mddszert a korahoz és intelligenciaja-
hoz képest alulteljesitd gyermekek kiszlrésére és megsegitésére.

Sok, manapsag is megoldatlan probléma (hiperaktivitas, diszlexia,
diszpraxia, autizmus, szorongasok, fobiak, az izmok hiper- vagy
hipotdniaja, sth.) mogott nagyrészt fizikai okok, az un. megkésett
idegrendszeri fejl6dés jelensége lapul. Az INPP program tesztjével
ki lehet szlrni a zavart okozo primitiv reflexeket, a gyakorlatsorral
korrigalni lehet e reflexek m(ikodését, ezzel egy masodik esélyt
adunk a kdzponti idegrendszer optimalis fejlédéséhez.

Balatoni talalkozo

negyedszer

vildgban is megismerkedhettek. Mig
a feln6ttek beszélgettek, a gyerekek
sem unatkoztak, mindig volt valaki,
aki jatékot, foglalkozdst szervezett
nekik. A btcstizaskor pedig Marcsi

arrdl is gondoskodott, hogy egy-egy
ajandékkal (pl. baba vagy konyv a
gyerekeknek) mindenkit emlékeztes-
sen arra: jovOre, veletek ugyanitt.

- a szerk. -
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A Buda kozeli Nagykovacsiban él6
Ligeti csaldd a kevés kivételhez tar-
tozik. Harom gyerekiik koziil Néra, a
legidésebb, autista. Kozépsé lanyuk
szociolégusnak tanul az ELTE-n. Fi-
uk, a legkisebb, épp most érettségi-
zik egy informatikai kozépiskolaban.
Gdborral, az édesapaval beszélgetek
a Cicahotelrél, aminek léte a vélet-
lennek és taldn Noéra sorsdnak ko-
szonhetd. A lehetGséget a sors hozta
eléjiik, a szomszédsagukban 1évé haz
eladd lett.

— Szilikséglink, és talan még lehetd-
ségilink se nagyon volt ra — kezd a
torténetbe Gdabor. — Arra gondol-
tunk, hogy majd valamikor, amikor
mi méar nem tudunk Néraval annyit
foglalkozni, legyen valami, amib6l a
két gyerek ki tudja gazdalkodni azt,
amire a harmadiknak sziiksége lesz.
Amikor mar megvolt, gondolkozni
kezdtiink, mit tegytlink vele? Hogyan
lehetne ,munkéra fogni”. Bérbe nem
akartuk adni, és akkor jott a kisallat-
panzio otlete. Elészor kutyapanzidra
gondoltunk, de az nem lehetett az
Ovezet és a szomszédok miatt sem,
mert a kutya idénként elég hangos.
— Megkérdeztek?

A Cicahotel

szeretetfelelGse

Mit dolgozzon a feln6tt autista? Tud-e olyan
kotottségekhez alkalmazkodni, amilyeneket a
munkahely, a f6nok elvar? Ahany csalad, any-
nyiféle elképzelés és megoldas. De az igazsag-
hoz tartozik, hogy a legtobb autista személy

munka nélkul éli életét.

— Nem, nem kérdeztilk meg Oket.
Szenzacidés szomszédaink vannak,
veliikk a jé viszony tobbet ér. A ci-
cak csendesek, és kevesebb teriilet
is elég nekik — bar egy kutyapanzid
joval értékesebb lehet. A cicdkkal
2008 ota foglalkozunk, és Néra na-
gyon szimpatikusan fogadta oOket.
Azt tudtuk, hogy szereti az allato-
kat, és a vendégcicdkat is nagy szim-
patiaval elfogadta.

— Mi az 6 munkdja?

— Ha egészen konkrét akarok lenni,
igazabdl 6 a szeretetfelelGs. Segit,
egészen picit segit, de meghatarozoé-
an a feleségemmel ketten csinaljuk.
Az els6 évben 6 csindlta egyediil, de
2009-ben sajndlatos médon meg-
szlint a munkdm. Széllodai televizi-
0s rendszerek kiszolgaldsahoz a ka-
beltelevizios részt csinaltam.
Gébornak egy rossz szava sincs régi
munkahelyére, és mint mondja a ci-
cahotel név is a régi munkdjara utal.
— Véletleniil keriiltem bele, és mun-
kaséveim felét, huszonkét évet itt
toltottem, azt csindltam, amit szeret-
tem, és Oriilok, hogy részese voltam
— mondja Kicsit elérzékenytilve. Arrdl
is beszélgetlink, hogy keriilt ezzel
kapcsolatba, de aztan visszakanyaro-
dunk a Cicahotelhez, amit fejleszteni
kellene. Pénz az nincs ra, épp hogy
eltartja magat, de Gabor mégis bol-
dog, hogy visszatéré vendégeik van-
nak. Gyakran kiilfoldrél is megke-
resik 6ket. Volt olyan vendégiik, aki
azt mondta, hogy mdr kilenc helyen

vigyaztak a cicdjara, de ez a legjobb
hely mind kozott.
— Honnan tdlalnak rd Nagykovdcsi-
ra, a Cicahotelre? — kérdezem, mert
az egyszerd valasz: ,Az internetrdl”
eszembe sem jut — pedig onnan.
Aztan ha mar rdjuk taldltak, akkor
vissza is térnek. A kiilfoldiek viszik
el a hiriiket. Azok a kiilfoldiek, akik
idejonnek dolgozni, és nyaralaskor
jo helyet akarnak kedvenciiknek.
Volt mar cicdjuk Spanyolorszagbdl,
Belgiumbdl, Skdcidbdl, Norvégiabdl,
Svédorszagbol, Danidbol, az USA-bdl
és persze Magyarorszagrél. Gabor
oriil, hogy az 6vék a legjobb cicapan-
zib, de szerényen hozzateszi:
— Lehetne még jobb —, de ezen igaza-
bél azt érti, hogy béviteni kellene, és
6 maximalista, nala csak fapolcokon
sétalhatnak a cicak. Eszébe sem jutna
kicsi fémketrecbe zarni 8ket. Sok sza-
balyt kell betartani. Mindenekfelett
a legfontosabb, hogy a vadidegen
cicak nem tlirik nem t{irik meg egy-
mast. Ezért van naluk, biztonsago-
san elvadlasztva, maximum 5-6 cica
kb. 70 négyzetméteren.
Néraval is szeretnék beszélgetni a ho-
telrdl, meg a cicdkroél, de kerek-perec
kozli, hogy ehhez semmi kedve. O a
Mekibe akar menni, mert ezt a nap
kezdetekor megigérték neki. Es most
ugy érzi: eljott az igéret bevaltasnak
ideje, jobb lenne, ha befejeznénk a
beszélgetést.
Befejeztiik.

Ferenczy Agnes

A gyerekeknek sziikségiik van kihi-
vasokra, filiggetleniil attdél, hogy au-
tistdk vagy sem. Azok, akik hallottdk
el6addsaimat vagy olvastak konyve-
imet, tudjak, hogy azt gondolom:
sok szlilé tilsdgosan is dvja autista
gyermekét. Az autizmusspektrum
zavarral él6 gyerekek nem buborék-
ban élnek, az Gket koriilvevé vilag-
ban megélhet6 tapasztalatok nélkiil.
A szenzoros érzékelés sajatossagait
szamitasba kell venni, de ezen tul a
sziiléknek bizony noszogatni kell ki-
csit gyermekiiket annak érdekében,
hogy a tanuldsban lényegi eredmé-
nyeket érjenek el.

Ez kilonosen igaz, ha a probléma-
megolddsra, mint igazan fontos kész-
ségre gondolunk. A problémamegol-
dashoz sziikséges az agy szervezett
gondolkoddsra tanitdsa, a feladatok
1épésrél-lépésre torténd lebontasa, a
részeknek az egészre vonatkoztata-
sa, és annak felismerése, amikor egy
feladat végére ériink: befejeztiik.

A kisgyermekek legkdnnyebben tevé-
kenységek kozben tanulnak, az au-
tizmussal é16 gyerekek pedig konkrét
és vizualisan tdmogatott példakon ke-
resztiil. Amikor én voltam kamasz az
Otvenes években, akkor a fara épitet-
tlink hazikét vagy a hatsé udvarban
allitottunk fel kishazat a szomszéd
gyerekekkel. Ezeknek a feladatok-
nak a sikeres elvégzéséhez egyiitt
kellett mtikodniink. Fat kellett ta-
lalnunk a hazhoz, megtervezni, le-
mérni, megbeszélni, hogyan fogjuk
Osszedllitani és végiil 6sszeszogelni a
darabokat. A tanulds abbdl allt, hogy
kiprébaltunk kiilonb6zé lehetésége-
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Miért fontos a gyakorlati
problémamegoldas

fejlesztése?

Temple Grandin irasa

ket, amikb6l némelyik muikodott,
némelyik nem. Teljes kudarc volt
példaul, amikor a nedves faanyagot
megprébaltuk elflirészelni, azt gon-
dolvén, hogy az ugy konnyebb lesz.
A gyakorlatbdl tanultuk meg tehdt,
hogy a szaraz fat konnyebb felvagni.
Mivel hdrom- és hatéves korom ko-
zott alapos fejlesztéseket kaptam a
tarsalgas, a tarsalgasi fordulatok te-
rén, ezért ezekben a kozos jatékok-
ban konnyebb volt részt vennem.
Csaladunkban kedveltek voltak a
tarsasjatékok is, amik kivaléak a for-
dulatok begyakorléséra is (,,Te jossz —
én jovok!”). A tarsasjatékokban ezek
megértették velem, hogy az emberek
egylitt dolgoznak egy k6zos cél eléré-
se érdekében, és hogy egy mdsik sze-
mély cselekedetei hatdssal vannak az
enyémekre, nyeréshez vagy vesztés-
hez vezethetnek. Ez segitett megér-
tenem, hogy az emberek kiilénb6zé
nézépontokbdl latnak dolgokat, igy
aztan abban is jobb lettem, amikor
sajat problémdimat kellett megol-
danom.

Ma is emlékszem a nagy tervezds
megbeszélésekre, amikor satrat akar-
tunk feldllitani a héatsé udvarban. A
megbeszéléshez kekszeket és tiditéket
kellett venni. Mindannyian azon gon-
dolkodtunk, hogy hogyan allitsuk fel
a régi katonai satrat, és mivel egyi-
kiink sziilei sem segitettek nekiink,
igy a tapasztalat végiil mindannyi-
unk javara valt.

Mint ahogyan magam is, az autizmus-
sal él6 gyerekek nagy része kiilonle-
gesen érdeklédik egy bizonyos dolog
irant. Ez az érdekl6dés, ez a hobbi
remekiil hasznalhatd arra, hogy gya-
koroltassuk a problémamegoldast.

En magam szerettem mindent, ami
repiil. Egy-egy szeles napon egy sal-
bol készitett ejtbernyém tobb szaz
méteren keresztiil repiilt. Igaz, elsé-
re nem sikeriilt reptetnem, sokszor
kellett megprobalnom, mire végre
miikodott. Ra kellett jonnom, hogy
hogyan akaddlyozhatom meg, hogy
a merevit6 hurok osszeroskadjanak,
amikor felengedem az erny6t a le-
vegbbe. Végiil két othiivelykes vall-
fadrot-darabbdl épitettem be két kis
koztes merevitdt — és maris miko-
dott. Kozépiskolaban aztan optikai
trikkokrél gondolkodtam, kedven-
cem az ,Ames trapéz alaku ablak”
volt. (Egy olyan optikai csalédason
alapulé abra, amelyen szembdl néz-
ve az ablakrések téglalap alakinak
latszanak, holott valdjadban trapéz
alaktiak.) Szerettem volna épiteni
egyet. A tandarom nem adott lefrdst
vagy abrat a tervezéshez, hanem arra
prébalt ravenni, hogy magam jojjek
ra a dolog nyitjara. Hat hénapig dol-
goztam rajta, sikerteleniil. Akkor a
tandrom megengedte, hogy egy pil-
lantasra ranézzek az egyik konyvben
szerepl6 rajzra, ami bemutatta, ho-
gyan miikodik az optikai illizi6. Ugy
segitett nekem, hogy nem szdlt egy
szot sem, ezzel segitve a probléma-
megoldé készségem fejlédését.

Az autista gyerekek koziil sokan (és
sokszor a sziileik is) kiizdenek ne-
hézségekkel, ha problémdkat kell
megoldaniuk. Ez taldn azért is van,
mert mi, a tarsadalom, kevesebb
praktikus kihivas elé Aallitjuk Oket,
legaldbbis kevesebb elé, mint ben-
niinket allitottak egykor a minket

kortilvevd id6sebbek. Szinte semmit >
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nem javitunk meg, mindent csak kidobunk, ha méar nem
mtikodik, és inkabb djat vesziink. De még a mai interne-
tes vilagban is szlikség van problémamegoldd készségre.
A megoldés az lehet, ha konkrét, gyakorlati, de a gyerek
szamara jelent6séggel biré feladatokat adunk a gyerme-
keinknek, és onnan lassan mozdulunk el az olyan elvon-
tabb feladatok felé, amelyek komolyabb gondolkoddst
és kreativitdst kivinnak meg, legyen az iskolai tananyag
vagy a szocialis, kozosségi szituacidkban valé elboldo-
gulds. A problémamegoldas azt jelenti, hogy az ember
képes sikeresen és értelmesen kategorizalni nagy meny-
nyiségd, kiviilrél érkezd informécidt, példaul informdciot
az internetrdl. Az ilyen készség rendkiviil fontos lehet a
késbébbiekben, ezért a sziiloknek koran kell elkezdeni a

MEGHIVOK TORDASRA

A Févarosi Onkormdnyzat Ertelmi Fogyatéko-
sok Otthona Dallal-tanccal Egymasért cimmel
junius 22-én 18 drakor Tordason, a Gesztenyés
utca 1-ben viddm zenés galamdsort tart, melyre
szeretettel varja a szlil6ket valamint baratait és
tamogatait.

Az Autizmus Decentrum julius 7-én tartja a ko-
vetkezd sziilStalalkozét Tordason, a Févarosi On-
kormanyzat Ertelmi Fogyatékosok Otthonaban.
Budapestrél kiilon busz indul a Déli palyaudvar-
tol 9 drakor. Jelentkezni lehet telefonon vagy
levélben: (1) 476 1935; (30) 624 2174; autista.
decentrum@gmail.com.

problémamegoldast jelenté feladatok beépitését gyer-
mekeik mindennapi jatékai kozé.
(Az eredeti irds az Autism Digest c. online folydiratban 2012.
4prilis 26-an jelent meg. Link: http://autismdigest.com/the-im-
portance-of-practical-problem-solving-skills-2/)

Petri Gabor forditasa

Temple Grandin cikkét az Autism Asperger’s Digest enge-
délyével kozoljiik. Koszonjiik!

Az Autism Asperger’s Digest olyan angol nyelvil interne-
tes folyodirat, amely autizmusrol szolo cikkeket, irdsokat
kozol:  http://autismdigest.com/. A folydirat elérheté
iPaden, iPodon és iPhone-on s, illetve eldfizethetd az Apple
Newsstanden is évi 19,99 USD-ért.
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Komolyan mondom, soha nem értet-
tem, miért van az a hiilye fixacidjuk,
hogy negyedéranként megkérdezik
beszélgetés kdzben, hogy én hogyan
érzem magam.

Azt hittem, ez vagy valami jarvany
magukndl, vagy csak unatkoznak.
Azutan megkaptam a levelet, tudja,
amiben a diagndézis van, és lassan
minden vildgos lett. Megértettem,
miért kérdezgetnek ilyen strtin.
Szoéval ott alltam a nappalink koze-
pén, olvastam a levelet, hogy a gye-
rekem ,high order ASD”, azaz maga-
san funkcionald autista, és hirtelen
valami bazinagy iirességet éreztem.
Mintha konganék beliil.

Mint egy badogember. Kilégzés-be-
légzés, kilégzés-belégzés. Ballag a
katona... a konyhdban. Megnézi a
mosogépet, belégzés-kilégzés. Mert
muszaj. Dudolgattam. Mit? Ja, a Bal-
lag a katonat. Nem ismerheti, ez egy
régi magyar slager. De csak két sort
ismételgettem. Ballag a katona, még
6 sem tudja, hova...

Aki megtudta, azt kérdezte, hogy
vagyok. En vallat vontam. Hogy len-
nék? Ugyanaz a gyerek, semmi nem
valtozott. Ha ranézek gondor, kocos
kolok, hatalmas szemekkel. A fiunk.
Nem valtozott semmi. De valahogy
beliil kongott az a badog.

Valami nem stimmelt.
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Autizmusmesék
Erzelmi hullamvasut

Ballag a katona... autista. Ez csak
egy cimke. Ez csak egy buta cimke.
Még 6 sem tudja hova... A-U-TI-S-
T-A... de a pszichidter azt mondta,
szerinte csodalatos mérnok lesz be-
16le vagy orvos. Csak autista... Bal-
lag a katona... Jaj, te hiilye barom,
csend legyen mar!

Maga szokott veszekedni sajat ma-
géval? Néha nagyon hasznos. En na-
gyon szigoru vagyok ilyenkor.
Széval veszekedtem, de nem segi-
tett, egyszertien nem ment ki a dolog
a fejembdl.

Aztan este lett és reggel. Es néha na-
gyon kellett sirnom. Aztan sirtam is.
El6szor a zuhany alatt.
Szanalmasnak taldltam magam, hogy
mit nyafogok. Hiszen nincs semmi
baj, magasan funkcional6 a gyerek,
masoknak sokkal nagyobb gondja-
ik vannak. Na meg kiilénben is, az
egész olyan, mintha magamat saj-
nalndm.

Hiilye rinyas tyuk.

Maga szerint is, mi?

Na mindegy, széval a sarkokban sir-
tam. Ruhapakolaskor, a konyhaban,
a gép elétt. Nem akartam ezzel ter-
helni a csaladot. Persze ez nem si-
keriilt annyira, mert kibirhatatlanul
hiilye voltam mindemellett. De nem
akartam farasztani a baratokat se,
plane nem masokat.

(Mocsonoky Anna irdsa).

LEGYEN A SZERZONK: OLVASOINK [RASAI

El6z6 szdmunkban azt kértik olvasdinktdl, hogy legyenek a szerz6-
ink: frjanak nekiink. Oréminkre, tébben megfogadtak kérésiinket,
és irtak nekink. Mivel az Es6ember csak negyedévente jelenik
meg, ezért nemcsak a felhivasunkra beérkezett irdsokat kozo6l-

juk, hanem azokat a szintén autizmussal kapcsolatos irdsokat is,
amelyeket olvasdnk a szerkeszt8ség felkérésére irt (Adam — Osz-
szecsiszolddas) vagy nekiink tetszett meg a neten, és elkértiik a
szerz6t6l (Autizmusmesék), vagy pedig dijat nyert egy pdlyazaton

Mintha mi sem tortént volna. Sir-
tam mérgemben és sirtam szomoru-
an. A mérges siras jobb volt, mint a
szomoru. Kevésbé volt téle lelkifur-
daldsom. Latja, most is mar b6gok.
Francba. Van egy zsebkenddje?

Széval jottek esték és reggelek, a sza-
mitégépbe temetkeztem meg a ka-
véimba. Gépiesen hazudtam kifelé
mindenkinek, és kozben veszeked-
tem befelé magammal. Megvalaszol-
hatatlan kérdések is jottek. Csak
tgy a semmibdl felbukkantak, az ar-
nyékbdl nyujtogattak felém a kérds-
jeleiket. En tehetek vajon réla? Szed-
tem fajdalomesillapitokat az epémre,
amikor szoptattam. Mi van, ha azok
miatt? Vagy a terhesség alatt csi-
naltam valami rosszat? Lehet, hogy
mégsincs baja? Csak elnéztek vala-
mit?

Kozben vésdrolgattam a pszichidter
altal javasolt dolgokat. Kezembe
keriilt az egyik Uj konyv. Volt ben-
ne egy sziil6knek szé6lé szakasz a
gyaszmunkarol. Ez meglepett, azt
hittem, nagyon fel vagyok késziil-
ve, mindent tudok mar. Es kideriilt,
hogy egy dolgot kihagytam a nagy
felkésziilésben. A csaladot, magun-
kat, hogy veliink mi lesz, a mi érzé-
seinkkel.

Azt irték, teljesen természetes dolog,
hogy kiborulunk, hiszen ez egy sokk,
elvesztettiink valamit.

Ahogy a keziinkbe vessziik a diagné-
zist, beindul egy folyamat. Van, aki-
nél évekig tart, van, akinél sokkal ro-
videbb. Van, aki &tmegy sorban mind
a hét szakaszon, van, aki kihagyja
némelyiket, és van, ahol a csaldd
megragad az egyikben, és nehéz on-
nan kimozdulnia.

Melyik hét szakasz? Hat az els6 a

sokk meg a tagadas. Aztan van a ha- >
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rag, az alkudozas, a blintudat, a depresszio, az elmaga-
nyosodas, végiil az elfogadas. Tudja, miutan ezt elolvas-
tam, konnyebb lett. Az Onostorozassal is aldbbhagytam

és mertem beszélni réla. Végre.

Tessék, most maganak is elmondtam, kellett kérdeznie.
Most biztos azt gondolja, milyen szanalmas vagyok. Ha
maga nem is, de én még kicsit azt gondolom. Sebaj. Majd
kijovok bel6le. Nem akarom sajndltatni magam, hiszen
semmi okom sincs rd. Most mar sokkal t6bbszor érzem
magam szerencsésnek, mint szomortunak. De amikor szo-
moru vagyok, mar merek is az lenni. J6 hiilyén hangzik,
mi? Nemsokdra még jobb lesz. Miatta, miattuk.

A csalad miatt.

Autizmus.

Az elsé komoly taldlkozasom ezzel a
fogalommal ijeszt6 és elkeseritd volt.
A feliiletes ismeretem a b6 évtizeddel
korabban latott Eséember cim film-
ben és az elenyészé sajtdinforma-
ciékban meriilt ki.

Viszonylag kordn szembesiiltiink
a ténnyel: Bencével valami nincs
rendben. Mar egyéves kora elott
gyanakodtunk, de csak 15 hoénapos
koraban jutottunk el egy sziiletési sé-
riilteket felkarold alapitvanyhoz.

Itt fiunkat felmérték, majd elkezd-
tlink mozgasterdpids gyakorlatokra
jarni. Néhdny alkalom utan a gyogy-
pedagogus évatosan kozolte felesé-
gemmel, hogy 6k autizmus gyants
tlineteket vélnek felfedezni gyerme-
kiinknél, igy javasolnak egy specia-
listat. Utdlag azt mondom, hatalmas
szerencsénk volt azzal, hogy jé hely-
re keriiltiink, és profi szakemberek
segitségével nagyon hamar eljutot-
tunk magahoz a diagnézishoz. Sz6-
beli diagnézist 16 hénapos kordban,
hivatalos irasbelit pedig 19 hénapos
kordban kaptunk. Ezzel azt gondo-

Szerz6nk az Egyesult Kiralysdgban él csaladjaval
egyltt, és fia ott kapott diagndzist. Az Autiz-
musmeséket a nostenyek.com/ blogon irja, ahol
szerkesztd is Hicudzsi néven. Van sajat oldala:
http://hicu.blogspot.com/.

Eredetileg tereprégész, és most régészetet és
m(ivészettorténetet tanul az egyik angol egye-
temen. Az idejébe még a mentorsziléség is
belefér. Az Anglidban él6k itt vehetik fol vele a
kapcsolatot: emsoproni@gmail.com;

(+44 75) 0815 0827.

Soproni Emoke

Egy apa egyéves

tapasztalatai

és kovetkeztetései

lom nagyon-nagyon idében voltunk.
Legalabbis akkor mindenki ezt hang-
sulyozta.

Az elsé napok és hetek mérhetet-
len ,sokkal” teltek mindannyiunk
szamdara, de ugy gondolom, hogy
viszonylag hamar 6sszekaptuk ma-
gunkat, és nekiindultunk annak az
ttnak, aminek még mindig tgy na-
gyon-nagyon az elején tartunk. Meg
kell tenniink mindent, hogy Bence
minél teljesebb életet tudjon élni eb-
ben az autistdknak egyre nehezebbé
valé vildgban és tarsadalomban.
Azoéta eltelt egy év és felgylilemlett
bennem sok minden, amit, ugy ér-
zem, meg kell osztanom masokkal.
Ezek elsésorban az elmult iddszak
kovetkeztetései arrdl, hogy minek is
kellene megvaltoznia, hogy az au-
tista gyermekek, tinédzserek és fel-
néttek szdmadra az élet elviselhetd és
minél teljesebb legyen.

Felismerés.

Alapvetéen ugy gondolom, hogy a
tlinetek, melyekbdl felismerheték a
lehetséges problémdk, mar egyéves

kor alatt jelentkeznek. Ennek felis-
merése azonban nem kizarélagosan
a sziil6 feladata vagy felelGssége.
Hiszen a sziil6 14t és tapasztal dol-
gokat, de ezekbdl - féleg ha elsé gye-
rek — a konklizi6 levondsa mar nem
egyszerti. Azt gondolom, itt a legna-
gyobb felel6sség a védéndk képzett-
ségében és odafigyelésében rejlik. Az
anya az elsé évben elméletileg a vé-
dénével taldlkozik a legtobbet. Téle
varhat tamogatdst és segitséget a
problémadira. Nagyon-nagyon fontos
lenne a védénék maximalis képzése
az autizmus jeleinek felismerésében
és felmérésében. A lényeg a gyanu
megsziiletése, ami utdn a védéno fel-
adata mar csak annyi lenne, hogy a
megfeleld helyre irdnyitja a sziil6ket.
Inkabb aggddjanak par hetet, mint
honapokkal esetleg évekkel késébb
szembesiiljenek a ténnyel.

Elfogadas és feldolgozas.

Ez emberileg az egyik legnehezebb
dolog. Sziiléként elfogadni és feldol-
gozni az elfogadhatatlant. Ez min-
denkinél més és mas id6t vesz igény-

be, de ettdl fliggetleniil azt gondolom,
hogy a gyermeknek és a csaladnak
az a legjobb, ha ez minél el6bb meg-
torténik. Ameddig ugyanis a gyasz
fazisaban vagyunk, addig érdemileg
nem tudunk segiteni sem a gyerme-
kiinkon, sem a csaladunkon. Ebben
az idészakban nagyon fontos a csalad,
de els6sorban az apa és az anya egy-
mast megért6 tamogatasa €s atsegité-
se ezen a nehéz helyzeten.

Apaszerep.

Lényeges dolog, hogy az anya sokkal
nehezebb helyzetben van. O az, aki
folyamatosan és alland6an a gyer-
mekkel van, mig az apa — a munka-
ba jarassal — ki tud Iépni a csaladi
1égkorbdl, s igy valamilyen szinten
kénnyebb neki a gondokkal meg-
birkézni, és a helyzetet feldolgozni.
Elképesztéen fontos az apa tiirelmes
segitsége abban, hogy az anya is to-
vabb tudjon 1épni. Az apdknak nem
szabad kizarniuk a problémakat, és
ami nagyon fontos nem szabad el-
menekiilniiik. A gyermek és a csa-
1ad érdeke az, hogy az apak aktivan
részt vegyenek az autista gyermek
nevelésében és fejlesztésében.

Sz(k csaladon beldli
nyilvanossag.

Nagyon fontosnak tartom az Gszinte
beszédet a nagysziil6kkel és a sziik
csaladdal. Meg kell 8ket ismertetni a
fogalommal és azzal, hogy az autiz-
mus mivel is fog jarni a jovében. En-
nek elfogaddsa szamukra is nagyon
nehéz, sét, ugy gondolom, hogy a
megértése és elfogadasa sem egysze-
rd, hiszen 6k joval kevesebbet van-
nak egyiitt az érintett gyermekkel.

Szélesebb kord nyilvanossag.

Sokat gondolkoztunk a parommal
azon, vajon ki az, akinek elmondjuk
és ki az, akinek nem. Aztan idével
rajottlink arra, hogy igenis minden
olyan embert be kell avatnunk az
autizmus tényébe, akivel rendszere-
sen kapcsolatba keriiliink. Gondolok

itt a baratokra, szomszédokra és kor-
nyezetiinkre. Hogy miért gondolom
igy? Ugy vélem, ha valaki e miatt ke-
riilni fog minket, akkor é nem mél-
té a bardtsdgunkra. Ennél viszont
fontosabb, hogy a kornyezetiink és
barataink ismerkedjenek meg az au-
tizmussal, a jeleivel, valamint azzal,
hogy miként vettiik észre. Ha ezzel
elérjiik azt, hogy a kérnyezetiinkben,
egy szintén érintett gyermeknél, ide-
jében felismerik az autizmust, akkor
mar tObbszorosen megérte.

Ovoda.

Mi most allunk elStte. Szerencsések
vagyunk, mert sikeriilt taldlnunk egy
ovodat, ahol nyitottak és megértéek
voltak a problémdinkkal szemben, és
némi tapasztalattal is rendelkeznek.
Bevallom, ez egy alapitvanyi intéz-
mény. Az évodédk terén azzal kezd-
tem, hogy minden helyi évodanak
levelet irtam, amelyben megkérdez-
tem: taldlkoztak-e az autizmussal.
Az évoddak 50%-a valaszolt. Nagy ré-
sziik kiils6 6nkormanyzati fejleszt6-
pedagdgusokra tamaszkodott, akik
egy-két hetente egy drara eljutnak
hozzajuk. Sajnos én magam ezt na-
gyon kevésnek tartottam. Volt olyan
6voda is, amelyik diplomatikusan, a
korzeti rendszerre hivatkozva eluta-
sitott.

Egyértelm(i az, hogy a kozoktatds-
ban mds felfogasra van sziikség.
Abban az esetben, ha az autista
gyermek allapota nem jar egyiitt
nagymértéki értelmi fogyatékos-
saggal, akkor azt gondolom, hogy
integralt kozoktatasi ellatdsban kell
részesiilnie. Ennek feltétele azonban
a pedagdgusok megfelel6 képzése a
gyermekek egyéni igényeinek meg-
felelGen, illetve az intézménynél f6-
allasu szakképzett gydgypedagdgus
alkalmazésa, aki az egyéni fejlesztést
elvégzi, és segiti a pedagogusokat a
mindennapi probléméak lekiizdésé-
ben. A szakképzett gydégypedagdgus
alkalmazdsdra mar vannak biztatd
jelek.
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Tavlatok: szakképzés, munka,
a nagybetd(s élet.
Azt gondolom és hiszem, hogy az
autista emberek — a nehézségek el-
lenére is — alkalmasak a tdrsadalmi
integraciéra és az aktiv tarsadalmi
életre. Ugy vélem, béven van olyan
munka, melyet 8k el tudnak végezni,
s6t, hiszem, hogy sok olyan munka
van, amelyet jobban elvégeznek,
mint kortdrsaik. Ehhez azonban el
kell jussanak oda, hogy esélyiik le-
gyen munkaba allni és beilleszkedni.
Azt gondolom, &k is ezt akarjak, csak
nekik sokkal nehezebb. Az dllamnak
és a mindenkori korményzatnak az
lenne a feladata, hogy a kozoktatasi
rendszerben maximdlisan tamogas-
sa ezen emberek fejlédését és beil-
leszkedését. Tegye ezt szakképzett
gyogypedagogusokkal és tarsadalmi
oktatassal. Azzal, hogy az emberek
szdmdra a furcsa viselkedések és
reakciok felismerheték legyenek, és
megfelel6 tolerancidval forduljanak
feléjiik. Tudom, hogy ez sok id6 és
az allam részérdl befektetés, de hosz-
szu tdvon megéri, hiszen egyrészrél
addzé dllampolgdrok vdlnak bels-
liikk, masrészrél, ha az autista feln6tt
nem valik részévé a dolgozd tarsada-
lomnak, akkor segélybdl él, valamint
nagy valosziniiséggel van mellette
egy szilé is, aki szintén nem tud
teljes allasban dolgozni, ami szintén
anyagi kiesés a mindenkori kormany
szadmara.
Hiszek abban, hogy ezek a folyama-
tok el6bb vagy utébb elindulnak,
és azt gondolom, hogy errdl az élet
minden szinterén minél tobbet kel-
lene beszélni... a 1épcs6hazban, az
utcan, az iskolaban, az osztalyf6no-
ki 6ran, a miniszteri egyeztetésen és
mindentitt, ahol csak lehet.

Palffy Attila, sziil6

Olvasodinktdl tovabbra is varunk
irasokat, valamint otleteket,
témajavaslatokat erre a cimre:
info@esoember.hu
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Egyhangtibb napokon kinek ne jut-
na eszébe azt kivdnni: barcsak tor-
ténne vele valami varatlan és izgal-
mas. A valtozatossag sok autistabol
inkdbb szorongast valt ki; mereven
ragaszkodnak az altaluk ismert dol-
gokhoz, tevékenységekhez, és nem
vagynak valtoztatasra. A nekik ide-
alis vildgban minden nap egyforman
peregne; a valtozasok megrémitik,
és bizonytalanna teszik Oket. Sok
autista szamdra maga az id6 sem ér-
telmezhets, nem tudnak mit kezde-
ni vele. Mdrpedig a valddi vildgban
minden folyamatos mozgasban van,
s ez megannyi kihivas elé allitja 6ket.
Még egy jol szervezett haztartasban
is képtelenség fenntartani az allan-
dosagot — ez értelmetlen is lenne.

Adamék hazaban sem éltiink az éra-
mutato jarasa szerint, de napjainknak
megvolt a sajdtos ritmusa. Reggel éb-
redés utan oltozkodés, mosakodas,
reggeli, napkozben iskola, délutdn
klubok, terapidk, szinhazi prdéba. Bi-
zony, az ifjd ember igencsak elfoglalt
volt, igy alaposan meg kellett ter-
vezniink napi teendéit, nehogy elfe-
lejtkezziink valamirdl. A hét elején
mindig leliltiink az asztalhoz, hogy
megbeszéljiik, és rendszerezziik a
varhaté heti eseményeket. Mindezt
egy interaktiv érarend segitségével,
amit aztdn magnessel a hiitére rog-
zitettlink. Az Otlet nagyszer(inek bi-
zonyult, és nem kellett hozzd mas,
csak egy kis otletesség meg néhdny
darab papir, ragasztdszalag. Adam
édesanyja kis kartyakat nyomtatott
a kiilonb6z6 intézmények, szerve-
zetek logdival, ahol Adam a héten
megfordult. Emellett rengeteg képet
haszndltunk a tevékenységek, helyek
fotdival. Az dérarendet és a képeket
laminaltuk, majd mindegyik hatara
tépbzaras csfkot ragasztottunk. fgy
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— ha a késébbiekben valtozott is egy-

Adam — Osszecsiszolddas

egy program - konnyedén leszed-
hettiik a kartyat, és helyébe tehettiik
az aktudlisat. Ha vendég érkezett a
csaladhoz, fényképe felkeriilt az 6ra-
rendre. Adam a kiilénosen kedvelt
vendégek képét gyakran leszedte,
nézegette nagy mosolyogva, és a te-
nyerébe szoritva bolyongott veliik a
lakdsban.

A tervezés kiilonosen iskolai sziine-
tekben volt fontos, amikor az élet
kizokkent a normalis kerékvagas-
boél. Az orarend fogddzét adott neki,
hogy ne cstisszon ki teljesen a ldba
alél a talaj. fgy viszonylag kony-
nytiszerrel tudtam vele utazni akar
olyan helyekre is, ahol még nem jart.
Ha metréval mentiink valahova, tér-
képeket mutattam neki vastag filccel
kihtizva az utirdnyt, minden egyes
allomast kiilon bekarikdzva. Az isko-
1abdl velem jott haza busszal; jé idé-
ben nagyot sétaltunk, arkon-bokron
keresztiil. A kezdet kezdetén sokat
csintalankodott e nagyszer gyer-
mek. J6 néhdnyszor a végsokig feszi-
tette a hurt, és leste, hogyan reaga-
lok, meddig tart a tiirelmem. Mindig
tudta, ha valaki nem allt a helyzet
magaslatan, és akkor aztan az 6sszes
triikkjét bevetette. Igy tett akkor is,
ha nem volt kedve valamihez, és ki
akart bujni a feladat alél. Nagyon ré-
sen kellett lennem, hol hizzam meg
a hatarokat, ha nem akartam kés6bb
nehéz pillanatokat atélni.

Rogton elsé probatételnek ott volt a
gyaloglas ezzel a kopéval. Az hagy-
jan, hogy sétdink soran szivesen ka-
paszkodott a keritésekbe, és ebbeli
szandékat mindig be is jelentette
hangosan: I need to grab (meg kell
ragadnom [valamit]). Ha nem siet-
tiink sehova, ez a szokdsa nem volt
tulzottan zavard, am ha ennél to-
vabbment, és be is trappolt valakinek

a kertjébe, ott mar hatarozottan koz-
beléptem. Késébb a tul sok kerités-
be kapaszkodasnak ugy igyekeztem
elejét venni, hogy kedélyesen beleka-
roltam, és lasst, de hatarozott litemet
diktaltam. Ha kiilonosen kapaszkodds
hangulatban volt, az utat kisebb sza-
kaszokra bontottam: Adam, ldtod a
domb tetején a fehér autot? Most ad-
dig szépen felsétdlunk. Vagy: Szeret-
néd tartani a kulcsaimat? Akkor sétd-
lunk az utca végéig megdllds nélkiil.
Azzal az igérettel, hogy megkaphatja
a kulcsaimat, sokszor lehetett ra hat-
ni. Imédta porgetni, csorgetni Sket.
Sietni nem nagyon lehetett vele,
mert az csak még jobban el6hozta
a nem kivant viselkedésformadkat.
A helyzet nem volt mindig remény-
telen, idénként gyonyort tempdval
gyalogolt.

A nagyobb probléma a szemetesku-
kak olelgetése volt; valami elemen-
taris erével vonzddott hozzdjuk. Ez
a szokas kiilonosen a szemétgytijtés
napjan volt aggasztd, amikor a sok
kiiiritett szemetes délutan még az
utcan sorakozott. Adam pedig jott,
simogatta ezeket, dobolt rajtuk, rosz-
szabb esetben felnyitotta a fedelii-
ket, és derékig belehajolt. Az akciot
nyaron irtézatos szagok és legyek
raja kisérte, de ezt a gézenguzt sem-
mi nem tantoritotta el, hogy szen-
vedélyének hddoljon. Az {igyben
igen szigorunak kellett lennem, igy
egy-egy csabitd szemetes kozelében
megragadtam a kezét, és vasmarok-
kal szoritottam, hogy megévjam a ki-
sértést6l. Hasonldan delejes hatdssal
birtak a postaladdk. Hosszt ideig ké-
pes volt megbtivolten allni el6ttiik, a
kormével kaparaszva rajtuk. Egyszer
a sajat iskolataskajat prébalta a ré-
sen begyomoszolni mondvén, hogy
fel akarja adni, maskor a lakaskul-
csot mentettem meg hasonld sorstol

az utolsé pillanatban. Ha levelet akartam postdzni, min-
dig rabiztam, és 6 szornyen biiszkén véllalta a feladatot.

Egy téli napon kiilonosen hidegre fordult az idé, és
csak az iskolat elhagyva vettem észre, hogy Adam mar
megint elvesztette a keszty(ijét. Nem lehetett olyan er6-
sen a kabatjahoz rogziteni, hogy huzamosabb ideig ott
maradjanak. Nyugtalan ujjai dllandé mozgasban voltak,
matattak sodortak, téptek. Kénytelen voltam a sajat li-
la-rézsaszin csikos, hosszti szart kesztylimet raadni.
Még Adam is, aki fiityiilt a divatra, gy gondolta, hogy
a kesztylim nem passzol az & vagany, lezser stilusdhoz,
igy minduntalan igyekezett megszabadulni téle. Rajta
kellett hat tartanom a szemem, kiilonben az aldozatom
mit sem ért volna, ha mindketten lefagyott kezekkel al-
litunk haza. Id6kozben az én kezem kezdett olyan szint
olteni, mint a keszty(im, tigyhogy szerettem volna minél
el6ébb flitott helyre érni. Adam a szokdsosndl is lassab-
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ban bandukolt, és végtelennek t{iné perceket mélazott
egy-egy keritésnél. Adam, a jo ég dldjon meg, gyere mdr!
Olyan piszok hideg van idekinn! (It’s bloody cold outside.)
Erre ram nézett széles, sugdrzé mosollyal, és egy tapod-
tat sem mozdulva elkezdte szajkézni: Piszok hideg van,
piszok hideg van. Miért? Nos, az angol ,bloody” sz6 nem
feltétleniil az, amit szerettem volna megtanitani neki. Ha
nem is durva kdromkodas, de egy erésebb kifejezés. Mar
szornyen bantam, hogy meggondolatlanul kicsuszott a
szamon, Uigyhogy az tt hatralévé részében elfelejtkeztem
a jéggé fagyott kezemrdl, és igyekeztem Adamot meg-
gy6zni, hogy az a bizonyos kifejezés jobb, ha nem valik a
szokincse szerves részévé.

(Folytatjuk)

(Adam torténetének 1. része 2011. szeptemberi
szamunkban olvashatd, cime: Adam — Harmadik
tipusu talalkozasok.)

Merj nagyot
almodni!

Azért irom e cikket, mert szeretnék
segiteni az autista embereknek és az
Gket nevel$ felnétteknek. Oriilok,
hogy minél tobben megismerhettek
engem. Van egy baratom, akivel tobb
helyre elmegyiink. Neki is a segit-
ségnyujtas a legfébb célja. Elkezdett
érdeklédni az autizmusrol, igy egyiitt
vettiink részt az Ondk altal meghir-
detett autizmus rendezvényeken.
(Aniké ott volt a marciusi Pozitiv na-
pon — a szerk.)

Prébalom kihasznalni a lehet6sége-
ket, hogy példat mutassak sorstar-
saimnak. Elég konnyen megnyilok
az emberek el6tt, és sok ember el is
fogadott. Kistijszallason jarok gyiile-
kezetbe, ott sokat beszélgetek az
embertdrsaimmal. Itt rendszeres id6-
kozonként szerveziink hétvégi elfog-
laltsdgokat, ahol gyerekek és feln6t-
tek szdérakozhatnak, jatszhatnak, és
igét hallgathatnak. Ennek a megszer-
vezésében is szivesen segitek.

Levelezek egy angliai fitval, akivel
2010 nyaran talalkoztam el6szor.
Vele és az egyik baratnéjével elmen-
tink a Mivészetek Volgyébe, ahol
nagyon sok érdekes dolgot lattunk,
és megbeszé€ltiilk, hogy egyszer el-
megyiink Anglidba is egytitt. Az idén
nyarra tervezziik az utat. Lehet8sé-
get kaptam az angol nyelvtudasom
tovabbfejlesztésére. Tanfolyamra ja-
rok hetente kétszer, ahol szintén re-
mek tarsasagba kertiltem.

J6 lenne nyadron Anglidba menni,
hogy itt mélyitsem az angol tuda-
som. Angol kozépfokd nyelvvizsga
elvégzését is idénre tervezem.

Megkoszonom a sziileimnek, hogy ez
idaig felneveltek, és tovabbra is ta-
mogatnak engem mindenben.

Batoritok minden autistat és sziil6t,
hogy merjen belevagni olyan dolgok-
ba, amik érdeklik, mert nem szabad
elszalasztani semmit azért, mert mi
masok lett{ink. Tuari Aniko
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Ugy 20 év koriili lehettem, f6iskolas
és kedvenc tandromnak egy kérdésé-
re ellentmondast nem tlir6en kijelen-
tettem, hogy én pontosan tudom, mi-
lyen lesz az életem: férjhez megyek,
lesz két gyerekem, tanitani fogok,
minden rendben lesz. Emlékszem a
véalasz hallatan tandrom arcara, kiilo-
nosen a szemére. Diihitett.

Amig nem sziilettek meg a gyereke-
im, addig versenyszer(ien sportol-
tam, hangszeren jatszottam, renge-
teget olvastam, sokat kirdndultam,
alapvetéen kivancsi természetem
mindenféle kihivast vonzott.

Az idillinek hitt jovoképemet tana-
rom tekintete igazolta. 14 év utdn
elvaltam, kozben sziiletett két fiam.
Kétévenként adtam be a valdpert,
kiizdottem magammal, magunkkal,
mi jobb minél, mig harmadszorra —
amikor mar gyogyszerekrdl és egyéb
végallomasokrol képzelédtem — nem
volt mds dt. A tandri pélyan, a gyere-
kek kozt otthon éreztem magam, az
utana kovetkezé6 munkdmat 13 éve
kotelességszertien végzem, a szami-
tdgép elbtt toltott munka- és tuldrak
egyre inkabb fel6rolnek. Csaladfenn-
tarté anyaszerep. A maganytdl sok-
szor fulladozom csalddom, barataim,
kapcsolataim ellenére.

Két 6csémet és engem a sziileim na-
gyon szerettek, egész életemre erét

Hogyan valtozott
meg az életem
a gyerekvallalassal?

Rdcz Zsuzsa, az Allitsatok meg Terézanyut c. regé-
nyével orszagos ismertséget szerzett Ujsagiro, ird
(jelenleg coachként dolgozik) k6zésen a Richter Ge-
deon Rt.-vel ismét meghirdette Terézanyu c. palya-
zatat. A feln6tt kategoriaban 2. dijat nyert az AOSZ
tagszervezetének elndke: Mocsonoky Anna (Mitit6k
Egyestilet). A téma ez volt: Hogyan valtozott meg az
életem a gyerekvallaldssal? Gratuldlunk!

adé burdm utdn az anyasag gondo-
lata, az, hogy gyermekem sziiletik
természetes volt, vagytam rd, és bol-
dog voltam, végteleniil boldog a fitk
megsziiletésekor.

Nagyobbik fiam az apjatél beléivd-
dott sport szeretete, téle 6rokolt dali-
as termete miatt a sport melletti elk6-
telezédést valasztotta, ezen a palyan
tanult és kezdett dolgozni. Az elsé
hat év vele csupa mese, jaték, kiran-
dulas, vidamsag.

Kisebbik fiam sziiletésével megvalto-
zott minden. Most nyaron tolti be 20.
életévét. Hozadékként tobb kotetnyi
lelettel és zardjelentéssel. Alapérzé-
sem lett a mindennapos szorongas;
alapkérdésem: hogyan segithetek ne-
ki, a jovéje; alapfeladatom: az 6nalld
életre vald nevelés.

Harom hénapos kordtdl kezdtem
vele orvosokhoz jarni. Els6¢ diagné-
zisként 1 évesen velesziiletett lac-
tatacidosist (egyfajta anyagcsere-
betegséget), masodik diagnézisként
8 évesen aspergeres autizmust diag-
nosztizaltak. A harmadik diagndzist
18 évesen kapta, amikor egyik nap-
rol a masikra rosszul lett, kérhazba
kertilt és krénikus veseelégtelenséget
allapitottak meg. Azutdan 1 év min-
dennapos itthoni éjszakai dializalas
utan tavaly Gsszel megtortént a vese-
transzplantacié. A harom diagndzis

Osszefligg, ritka genetikai rendelle-
nesség, a tiinetegyiittes neve: Joubert-
szindréma. Mint egy jél hangzé m-
korcsolya-kombindcié.

Soha semmi nem volt biztos. El§szor
attél rettegtem, hogy nem fog beszél-
ni (2 évesen az Odsszes bet(it ismerte),
mikozben a megkésett mozgasfejls-
désérél sem tudtam, hogyan lehet
behozni (masfél évesen allt fel; 2,2
évesen tette meg az els6 1épéseket).
Késébb olyan stilyos magatartasprob-
lémai lettek, hogy minden egyéb
kérdés eltorpiilt. Megoldhatatlannak
latszott az éltaldnos iskola elvégzése
kozosségben, azaz nem magéanuton.
Egy alapitvanyi iskoldban életre sz6-
16 lelki sebeket kapott.

Végképp elképzelhetetlennek tiint a
folytatds nemhogy kozépiskolaban,
barhol. Hosszt keresgélés utan meg-
taldltam azt a gimndziumot, ahova
befogadtak, ahol két év utan rémal-
mai csitultak, mert nem csufoltdk,
nem nevették ki, nem aldztdk meg.
Igaz, bardtai nem voltak itt sem. De
minden elvégzett félév csodanak tiint
és végteleniil halas voltam.

Amikor hirtelen minden elsotétiilt a
veseelégtelenség miatt — ami titok-
ban mar hosszu évek 6ta betegitette a
szervezetét —, akkor megallt a jovokép
miatti izgalom, csak az érak és a per-
cek jelentették az életet. A kérhazba

jaréds életem leggyotrelmesebb idé-
szaka volt, amit az imdk és a sokfel6l
dradd szeretet enyhitett valamelyest.
Azutan tul volt a nehezén, akkor az
érettségiért remegtem és gyartottam
a nyelvtantételeket. Veszekedések,
biztatasok felvaltva. Ha mar iddig el-
jutott, ennyi kiizdelem all mogotte/
tlink, akkor sikeriiljenek a vizsgai.
Es meglett az érettségi és non plus
ultraként felvették egy egyetemre.
Mindekdzben esténként 6 kototte ra
a dializal6 gépre sajat magat. — Anyu,
a mennyben is autista leszek?

— A, dehogy! — Akkor j6.

Batyja szeretete Occse irant mindig
biztos tdmaszt jelentett: testvér, ba-
rat, apa, a tulélést egyengetd szalma-
szal. Tulzott felel6sségérzet. Occse
kérhazi honapjaiba 6 is belebetege-
dett. Itthon naponta kotozte at a
hasba iiltetett katéter kordili részt, és
adta be occsének a vérképzé injekcei-
Ot. A transzplantacié 6ta heti kétszer
gyogytornaztatja. Testvéri szeretet.
Szavak mogotti valdsag.

Nem tartozom azon édesanyak kozé,
akik széles mosollyal vallanak arrdl,
hogy 6k tulajdonképpen boldogok,
mert downos, szellemi fogyatékos
vagy autista a gyerekiik. TOlik, a
sériilt, fogyatékos gyerekiiktdl tanul-
nak szeretetet, emberséget, ezt-azt.
Onzé gondolat. Mégis, kinek jé a
sériiltség és meddig? Persze, értem
én... onvédelem.

20 éve élek auti-mama mindségben.
Féként teljes szimbidzisban a fiam-
mal. A végteleniil kimerlt allapotok,
a faradtsag miatt sokszor nemtelentil.
Elképeszté logisztikai készségekre
szert téve. Harcolva mindenhol és
mindenki ellen, ahol védelemre volt
sziiksége vagy el6készitett terepre.

A miértet soha nem tettem fel magam-
nak. Az elfogadas technikai az agyam-
ban és a szivemben finomodtak.
Fiam tobbszor mondta, hogy nagyon
igyekszik rajonni, miért kapta ezt a
betegséget, mit csindlt rosszul, miért
ez a biintetése... Mindannyiszor azt
valaszolom, hogy ez nem biintetés és

nem a kivélasztottak sajatja. Egysze-
rlien nincs Osszefliggés. Nand, hogy
nem igazsagos.

Nem csoda, ha nehezen érti mindezt.
Kiilénosen az utolsé két évben ta-
madt nekem diihodten vadolva, hogy
miért sziiltem meg és miért ilyen be-
tegnek, roncsnak. Inkdbb lenne ra-
kos, akkor legalabb meghalna és nem
kellene szenvednie. Tudta mit mond,
nem hatni akart, tivoltott, sirt, valddi
konnyekkel.

Erdekvédelmi egyesiilet az autista-
kért, peticié a vaklicit ellen, mikor mi
elébbre vald. Ezek is eszkozeim a fia-
mért. Holnap majd mas lesz...

A februari transzplant-tdbor éta hal-
lom a szavaibdl elészor a reményt,
érzem el6szor, hogy lassan kozele-
dik annak megértéséhez, hogy élhet
még teljes életet. A fiamat Onzet-
leniil segité emberek veszik kortiil,
mikozben kezdi felfedezni masok
nehézségeit is és ez megnyugtatja.
Kezdi elhinni, nemcsak rossz oldala
van az életnek és végre racsodélko-
zik arra, hogy a kiilonb6z6ség ezer-
féle és nem a fogyatékossag az élet
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mércéje. Ebbdl a feltdmadd életle-
het6ségbdl meritek magamnak is.
Tobb sajat id6t példaul.

Né maradtam. Nem valtozott a test-
sulyom. Még mindig kettesével sze-
dem a lépcs6ket. A metréon mindig
olvasok. Mozart old és stimuldl. Ha
éppen nem élek nemteleniil, akkor
magamra aggatom egyre boviild
nyaklancaim és karkétéim valame-
lyikét. A rtuzs elengedhetetlen. Leg-
szivesebben sivatagszinli ruhdkba
jarok. A szobam tele névénnyel, ez
a kertem. Soha nem fogom megsze-
retni a mindennapos fézést. Sirok
eleget, de legaldbb annyit nevetek.
Sokan szeretnek és vannak igaz ba-
rataim. A vagyaimat régdta erdsen
szelektdlom. Az élethelyzetéhez min-
denki hozzand és azzal 1épeget.
Mégiscsak nekem lett igazam. Sziile-
tett két fiam és minden rendben van.

(Anna transgplantdlt fia élete elsé fu-
téversenyén, dprilis 14-én, nagyon jol
szerepelt, a hdrom szdmban szerzett
érmet bdtyja és sziilei adtdk dt. Gra-
tuldlunk!)

akar egy szinhazi préban ahogy a ment6 vitte a klinikara
jelmezes statisztak szitdld szavai Ujszer( zsolozsma
m(it6k elStti kataton Iéptek fuldokld fohdsz részleges amnézia

minden eggyé zsugorodik a varakozas alakot 6lt
a kérhazablak titkat paranyi nefronokka térom
gombdccd gyurom magam hatha segit az 6nkar

bar az 6szt sem hittem a nyarbdl tél lett egyforman
napbol slitott a ho a portds kezet csékolt

orvosarcok pancéljan dobolva
a félelem fokain bucskdazom
a test csOtartozékait szokom

szaporodé stigmak a testen és beldl

ki érti a masét

krea-szint és hatarérték vérbdl gy(jtott diagnodzis
keresve az okot anémiara recormont
megadottan nézni a kérhazi 4gybdl sejteni hogy

nincs miért minimalista allapot

|[épéseim ég és fold kdzott viszem
napszemivegem aldl csurog a holé.



Autizmus vilagnap

Az Autizmus vildgnapjdn, dprilis 2-an, szdmtalan hires
éplilet borult kékbe szerte a vilagon, és hazankban is:
Gy6rben, Kecskeméten, Miskolcon, Békéscsaban stb...
Budapesten, az AOSZ szervezésében, a Parlament kupo-
14ja és a MUPA épiilete. Az eseményt sajtétajékoztatéval
kototte 6ssze az AOSZ, amelyen részt vett Szendrei Robert
a févaros tandcsaddja, Galyas André, az ALLEE Center
menedzsere, Kovdcs Andrds Péter humorista.

A vildgnaphoz kapcsolédva figyelemfolhivé flashmobot
(villamcesédiletet) szervezett az AOSZ a X1I. kertileti Allee
bevasarlokozpontban (29-én), ahol Kovdcs Andrds Péter
humorista doboldsa adta meg a jelet a csédiiletre, azaz a
néhany perces taldlkozéra a foldszinten.

A vilagnaphoz kapcsolédva a Nemzetkozi Csepered6 Ala-
pitvany sétat szervezett Budapest Belvarosaban (04. 01.).
A sikeres rendezvényen tobb szdz ember hallgatta meg
Kulka Jdnosnak, az autizmus nagykovetének beszédét,
majd Szaldki Agit, aki kozkedvelt gyermekdalokat énekelt.
A kampanysorozat megjelent a médidban is: az M1 Esély
cim{ miisordban; a Duna Televizié Akadalytalanul c. prog-
ramjaban. Riportokat hallhattak autizmusszakértékkel és
az AOSZ elnokével Dénesné Spitzer Evdval a Kossuth R4-
diéban és az Orient Pressben.

Kézenfogva: Fogadd el, fogadj el!

2012. mdjus 16-an, szerdan esélyegyenl6ség mnapon
vettiink részt a Kézenfogva szervezésében a varoslige-
ti mdjégpalyan. Ez volt az alapitvany Fogadd el, fogadj
el! programsorozatdnak zar6 allomdsa. A rendezvényen
lehetéségilink nyilt bemutatni a széréanyagainkat, esz-
kozeinket és jatékainkat az odaldtogaté budapesti fiata-
loknak: altalanos és kozépiskolasoknak, és az érdekl6d6
feln6tteknek.

Barathegyi Kalandpark

A Szimbidzis Alapitvany sikeres palyazata, a Mérfoldko-
vek projekt részeként megépiil a Barathegyi Kalandpark,
benne interaktiv jatszévarral, mely a kozépkori didsgyori
var kicsinyitett, korhi masolata. A var udvara alkalmas
lesz torténelmi jatékok lebonyolitdsara, a belsé var pedig
szinjatékoknak és egyéb kulturalis rendezvényeknek ad
helyet. A varban még varkapolna is lesz. Az iinnepélyes,
viddm alapkdletételre dprilis 6-dn kertilt sor.



