INFORMACIOK

Csaté Gyula—Kanyik Csaba
Es6gyerekek Egyesiilet

(Egy civil szervezet keletkezése €s els6 1épései)

Motté: ,,...mikor dédapdd minden szombat délu_tén lement a
Bokrétdba snapszlizni, mert tagja volt a snapszliklubbnak, és
pénztirosuk volt meg elndkiik, és évente kétszer elmentek a
szigetre hajéval és csalddostul, na ez a snapszlllflubb meg a
tobbi volt minden civil szervezGdés eleje meg vége. Nna ezt
frd meg.” (Csaté Janos 1996. mdjus 4-€n)

Ennek a civil csoportosuldsnak a keletkezését €s je}enlegi niﬁ}cbflését lfet
oldalrél lehet megkdzeliteni, mégpedig egyrészrﬁ’l a Jelentlfe:zo lg.engl,( ’milis'_
részr6l pedig az alapité személyisége, tevékenysége oldalarél. Mindkét di-
menzié kiilén elemzést érdemel.

I. Az autista gyerekek és sziileik specialis helyzete
1. Az autizmus

Az autizmus olyan mentdlis betegség, amely éltaliban gyt?rrr’leké{cirbart!’ ie-
lentkezik, és alapvetSen meghatirozza a beteg en‘iber sorsdt &s he yzele:tat
vildgban. Az autista ember képtelen vagy csak r}eszlgen képes lfap’csola 0t
teremteni a kdmyezetével, és dltaldban képtelen barmilyen adekw}t iI;ZE.:. }rriei

kifejezni. Sajétos burok veszi koriil, és ezt csaknem lehet-etlen akér ivi r.ql;
akar beliilr6] 4ttdrni. A vildgban biztonsdgosan mozogni csak sztereotipial

mentén képesek, és szélsGséges reakciokat véllt ki bf:lol'uk, hae sztereol?rpl—
dkat barmi akadélyozza. E sztereotip cselekvese}( barmik lehetnek, dgy? alrj
olyanok, hogy ellenérzést, értetlensége_t vagy szanalmzit, tj,se:tltj,g undor 1V1-? )
tanak ki a kiviilallékbol. A legtobb autista gyerei’(et elsd ranézésre nerﬁ eh f”
megkiilonbdztetni normdlis tarsatdl, igy v1selkec‘1.esc’3 még 1n/kzl1/bb zavar ka ejtd
lehet. Oktatdsuk csak specidlis médszerekkel torten’het,'kesol’)bll 11(111'1(111” ale{:{o—t
piaci esélyeik a nulldval egyenldek. Ugyapakkor reszlgepessegel l1 onk Frils
atlagosak vagy atlagon feliiliek lehetnek, igy gnegfel_elo'oktat’assi'il( veﬁu s
valamennyire integralhatéak a térsdalonllba.’ Ex_‘telrm képessége nl? ?11

mérhet8k. A tiinetek gyakran nem vegytisztan ];lentkeznek..Egyese nél az
autista tiinetcsoport egyes részei vannak jelen, ilyenkor autisztikus szeme-
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lyiségr6l beszéliink. Ez utébbiak oktatdsa is csak specidlis médon torténhet,
de esélyeik taldn jobbak.

Végiil ki kell mondanunk, hogy jelenlegi ismereteink szerint az autizmus
nem milik el és nem gydgyithatd, legfeljebb az autista egy kicsit kozelebb
hozhat6 a vildghoz, illetve ezzel egyiitt meg lehet prébélni, hogy a vildg egy
kissé jobban megismerje €s elfogadja az autistdkat és csalddjaik problémajat.
Mar a fentiekb®! is kitlinik, hogy az autista gyerekek és csal4djaik igen ko-
moly nehézségekkel néznek szembe, amelyeknek két sarokkive az elfogad-
tatds és az oktatds.

2. Az autistak oktatdsa

Azok a specidlis médszerek, amelyekrdl kordbban széltunk, réviden azt a
végtelen tiirelmet jelentik, amellyel az autista gyerekhez kézeledni kell. Sem-
milyen hagyomdnyos pedagégiai metdus, még a siilyosan akaddlyozott gye-
rekek oktatdsa sem kivénja meg a tiirelemnek azt a fokat, melyet az autistik
oktatdsa igényel. Csak kiscsoportban és dltaldban tbb pedagégus feliigye-
letével tudnak tanulni. Kiilonleges eszkozoket hasznalnak. Az oktatdsukhoz
sziikséges tdrgyi felszereltség eltér a ,,normil” gyerekekétsl. A velik valé
munkdndl messzemendkig figyelembe kell venni egyéni adottsigaikat, &s
azokhoz kell igazitani a pedagégus elvardsait. A felsoroldst lehetne még foly-
tatni, de talan mar ebbdl is vildgos, hogy az autistdk oktatdsa driga, gazdasagi
szempontbdl rossz hatdsfoki. (Legaldbbis rovid tdvon. Természetesen hosszi
tavon megtériil, ha egy autista felnGttkordra legaldbb részben onellts lesz,
illetve a csalddjit nem vonja el a munkatél. Ez utébbi esetben a tirsada-
lomnak két embert kell eltartania. Természetesen ezt a szamitést nem szoktdk
elvégezni, mert hosszi tdvii gondolkoddst igényelne a dontéshozSktsl.) Emi-
att az oktatast finanszirozé allami szervek, dnkormanyzatok nem: szivesen
kéltenek erre.

Néhdny évvel ezelGttig szinte nem is volt olyan intézmény, amely be
tudta volna fogadni az autistdkat. A gyégypedagdgiai iskoldk kényszeri-
ségbdl felvették Gket, miutdn az éthelyezé bizottsigok ide utaltdk a gyere-
keket, de altaldban a magatartdsukra hivatkozva hamarosan dtraktik ket az
tgynevezett hatérds korrepetdldsra. Ez azt jelentette, hogy a gyerek napkoz-
ben is otthon volt, és csak hetente hat érit foglalkoztak vele az iskoldban.
Félévente ,levizsgaztattdk”. A mdsik, taldn még rosszabb megoldas az volt,
hogy ott maradtak az iskoldban, ahol teljesen a periféridra szorulva, folya-
matos frusztricidknak kitéve (és ezekre folyamatos agresszi6val vélaszolva)
hamarosan teljesen kiborultak, és nyugtatézva, rengeteg hianyzéssal egy ido
utdn kihullottak az oktatdsbdl. Csak néhany pedagégus prébalt tenni valamit
e tendencidk ellen, de elméleti és intézményi hattér nélkiil nem sok re-
ménnyel. Egyetlen olyan 6voda volt Budapesten, amelyik deklaréltan maga-
tartdszavarral kiiszkodd gyerekeket vett 51, és igy ide bekeriilhettek autista,
illetve autisztikus gyerekek is. Ennek azonban nem volt iskolai kifutésa, tehat
hatéves kordban a gyerek egyszertien kikeriilt az addigi tolerdns, neki meg-
felel6 kornyezetbdl, és egészen mds elvdrdsoknak kellett megfelelnie.
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A kilencvenes évektdl valamennyire megviltozott a helyzet. Lassan, de
biztosan teret nyert az oktatdsban az az ismeret, hogy 1éteznek autista, illetve
autisztikus gyerekek, és taldn az is elképzelhetd, hogy kell valamit kezdeni
veliik. Kés6bb részletezendd okbdl és médon az autizmus egy ideig népszerii
téma volt pedagégiai és egyéb értelmiségi korokben, s6t némi Sssztdrsadalmi
figyelmet is kapott. Ezt felismerve néhdnyan létrehozték az Autizmus Kuta-
técsoportot, amely orszdgos hatdskorii jogositvanyt szerzett maganak az au-
tizmus diagnosztizdldséra, és beinditott egy 6vodit és egy iskoldt. Ezen kiviil
volt még néhiny kezdeményezés, de itt kell megemliteniink, hogy mar a
kezdetektdl két nagy téborra viltak szét az autizmussal foglalkoz6 szakem-
berek, és ez az ellentét mindméig kibékithetetlennek bizonyul. Az ellenté-
borok érvei latszélag szakmaiak, de valdjdban presztizskérdésekrdl van szo.
(Réviden: az tortént, hogy az Autizmus Kutatét 1étrehozé orvosnd hatalmas
lendiilettel tort be arra a teriiletre, melyet néhdny, a problémdval régéta fog-
lalkozé szakember évek 6ta kizdr6lag a magdénak tartott.) Erveikkel vitat-
kozni nem tudunk, de az tény, hogy ebben a helyzetben a kiszolgaltatott
sziil6k igen nehezen ismerik ki magukat, és ez csak noveli fesziltségeiket.
Mindenesetre 1étrejstt néhany iskolai (és 6vodai) hely, de a probléma nem
oldédott meg teljesen. Mindazondltal mégis tértént valami, ha mas nem,
annyi biztosan, hogy ez a néhdny intézmény megmutatta: lehet autistikat
csoportban oktatni, és nem szabad a problémit a szényeg ald sopdrni.

3. Az autistdk elfogaddsa, elfogadtatdsa

A tarsadalom (akdrcsak a pedagégia) nagyon sokdig nem akarta tudomésul
venni, hogy 1éteznek autistdk, és hogy problémdik kiilon kezelést igényelnek.
Ez a helyzet a valéban kit{ind Eséember cimfi film bemutatdsaval véltozott
meg. Hogy ezt a jelenséget hogyan értékeljiik, az egy mdsik dolgozat témdja,
mindenesetre a kérdéssel foglalkozék (szakemberek és sziilok) egydntetiien
allitjak, hogy ez fgy tortént. A film bemutatdsa utdn az autistdk egy csapdsra
népszeriiek lettek, konyvek jelentek meg, szakemberek nyilatkoztak a tévé-
ben stb. (Ezt a hullamot lovagolta meg az Autista Kutat6t 1étrehozé team.
Vezet6jiik akkor tért vissza az Egyesiilt Allamokbdl, ahol megtanulta, hogyan
kell intézményt, alapitvanyt 1étrehozni, menedzselni, és példaul hogyan kell
pillanatnyi tarsadalmi felbuzduldsokat villimgyorsan kihasznalni.) Az Gssz-
tarsadalmi érdeklédés egy id8 utdn lanyhult ugyan, de addigra egyrészt az
oktatdsban a kordbban vazolt véltozdsok mér megtorténtek, masrészt az em-
berek nem felejtették el azt a tényt, hogy autistik pedig 1éteznek. Ez egy
kicsit megkonnyitette a csalddok helyzetét.

4. Az autista gyerekek sziileinek helyzete
A sziiléknek hirom dologgal kell megkiizdeniiik. A gyerekekkel, nmaguk-

kal és a tarsadalommal.
Autista gyerekkel egyiitt élni nagyon nehéz. Ez tény, nem kivan kiilond-
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sebb bizonyitdst. Az autista gyerek kiszdmithatatlan, néha 6n- és kizveszé-
lyes, dllandé feliigyeletet igényel, olykor a legelemibb dolgokra sem hajlan-
dé, gyakran nem beszél, dltaldban minimdlis érzelmi megnyilvanuldsai sin-
f_;senek, s az érzelmeket agresszi6val helyettesitheti. A sziilének dnmagaval
is meg kell vivnia a maga harcat addig, amig eljut oddig, hogy elfogadja
gyermeke allapotdt, és azt a tényt, hogy ez végleges. Ez gyakran évekbe
telik. Az autista gyerek viselkedése el6szér csak furcsanak, kicsit bizarrnak
tlinik, de ilyenkor még csak egy kiilonc, kiilonds kisgyerekrsl van sz6, aki
»majd kindvi” mindezt. Az elsé komolyabb jelzések az Gvodabdl érkeznek,
de az autizmus diagnosztizdldsa néha évekig vdrat magédra. (Nem tartozik e
dolgozat témdjdhoz, ezért itt csak roviden érintjiik, hogy vannak, akik ezt
nem tudjak véllalni, és gyerekiiket egészségiigyi gyermekotthonba adjik.
Ugy gondolom, hogy senkinek sincs joga elitélni Sket, mindenkinek joga
eldonteni, hogy mit bir. E dolgozat azokrdl sz6l, akik véllaljak ezt a nagyon
nehéz életet.)

A kﬁmye;zettel szemben a sziil6 dltaldban szégyent érez. Szégyelli gyer-
l:nekét €és sajat magdt, s ugyanazt éli dt, amit a fogyatékos gyerekek sziilei:
én tehetek réla. Eletiik besziikiil, csak olyanokkal tudnak kapcsolatot tartani,
akik elfogadjdk a csaldd 4llapotit. Mivel szégyelli magdt, tgy érzi, hogy
dlland6 védekezésre szorul, és ez természetesen dnmaga ellentétébe csap at:
6 tdmad mindenkit, akir8l csak egy kicsit is feltételez valami rosszindulatot
a gyerekével szemben. Nagyjibol ezek a tényezdk hatdrozzdk meg a sziilsk
viszonydt a kornyezetiikkel. Ehhez trsul az a praktikus tény, hogy bar az
autista gyerekre is jar a meghosszabbitott gyes, de ez nem kompenzilja azt,
hogy az egyik csalddtag biztosan kiesik a munk4bél, és ha nem taldlnak a
gyerek szamdra elfogadhaté nappali elhelyezést, akkor ez véglegessé vilhat.

E problémék szdmbavétele utdn taldn érthetdbb, hogy miért jott 1étre a
sziil6klub, illetve miért tiizte ki célul azt, amit kit{izott.

II. A csepeli helyzet

Ot évvel ezeldtt az egyik csepeli 6voda vezetdje szdmolni kezdett, és ridsb-
bept, hogyha siirg6sen nem tesz valamit, akkor meg fogjk sziintetni az Gvo-
d;’qét. Igy hét, a Nevelési Tandcsadé egyik pszicholégusdnak biztatdsdra, és
kI’hasznéIva azt a tényt, hogy Csepelen nincs gyégypedagdgiai 6voda, bein-
dltotta' az ugynevezett integriciés 6vodai programot. Vagyis befogadta az
értelmileg sériilt gyerekeket az épek kozé. Ez akkoriban meglehet&sen tittors
dolognak szdmitott, €s még ma is az. A mi témank szempontjabsl ebbsl az
a fontos,- hogy az egyéb gondokkal kiiszk6d6 gyerekek kézott felbukkantak
a csepeli és a kornyékbeli autista gyerekek is. EIGbb csak egy, majd tobb,
végiil dsszesen nyolc. 1995 tavaszdra tehdt nyolc autista gyermek jirt egy
helyre, sziileik taldlkoztak egymdssal, és kezdték megismerni egymds gond-
jait, ezek koziil is természetesen elsGsorban az oktatds problém4jit. Emellett
{n.ég sok minden kideriilt szimukra a taldlkozdsok sordn, példdul, hogy ba-
jaikkal nem dllnak egyediil. Személyes kapcsolatok keletkeztek, amelyek né-
ha megmaradtak a szivélyes j6 viszony szintjén, néha viszont baritsdggd
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viltak. Segitették egymast, informdcidkat cseréltek, ha lehetséges volt, akkor
vigydztak is egymais gyerekeire. (Ez egydltalain nem magatdl értetdédd, mert
az autista gyerek nagyon nehezen fogad el idegent, vagy legaldbbis kiszi-
mithatatlanna vilik a tarsasdgaban. Nagyon kell tudni bizni a mdsikban ah-
hoz, hogy valaki rdbizza autista gyerekét.) E személyes kapcsolati halék,
amelyek igen fontosak ahhoz, hogy egy ilyen tipusui szervezet létrejojjon,
elég nehezen alakultak ki, de az 1994-95-6s tanév elejére dllanddsultak, és
j61 kovethetbek voltak.

Két esemény kellett ahhoz, hogy ez a laza, de jél lathaté kapesolati rend-
szer szorosabbd vidljon. Egyrészt az év elején az évodaban a sériilt gyere-
kekkel foglalkozd, és az egész programot koordindlé gydgypedagdgus gy
gondolta, hogy még egy szakembert kellene a teamhez hivnia, aki ért az
autistikhoz. (A team egy gydgypedagdgusbdl, egy logopédusbdl, egy pszi-
cholégusbdl és természetesen az 6vondkbdl allt.) Javaslatdra az 6voda hivott
valakit, aki kordbban az Autizmus Kutatécsoportnil dolgozott, ekkor pedig
a Korai Fejleszté Kozpontban foglalkozott a gyerekekkel.

A masik esemény az volt, hogy az év kozepe felé az 6véndk gy érezték:
az autista gyerekkel val6 foglalkozds kezdi meghaladni az erejiiket, €s sze-
rették volna ezt kozdsen megbeszélni. Az autista szakember azt javasolta,

“hogy erre a megbeszélésre hivjdk el a sziilSket is.

Mieldtt tovdbbmennénk, szeretnénk egy kicsit kézelebbrdl is bemutatni a
két pedagdgust, hiszen elsGsorban az 0 jelenlétiik és tevékenységilik segitett
abban, hogy a csoport, illetve az egyesiilet 1étrejdjjon.

1. Az elkotelezett

Cs. 27 éves. A Hungarocamionndl dolgozott iigyintézéként, de a mdsodik
héten rdjott, hogy nem szereti a szdmldkat. Véletlenszeriien, egy személyes
ismeretség révén keriilt a csepeli Iv utcai iskoldba, gyermekfeliigyel6nek. A
belépése napjdan beraktdk a nyolcadikosokhoz napkozibe helyettesiteni, igy
,-nem volt ideje megijedni”. Eletének nagyon kreativ, véltozatos id6szakanak
tartja azokat az éveket, amelyeket itt toltott, bar természetesen ezek nem
voltak konfliktusmentesek. Az akkor még 1étez6 tittérdmozgalom égisze alatt
sok mindent csindltak, ami nem feltétleniil tartozott a mozgalom lényegéhez,
de a gyerekeknek jo volt. 1990-ben az egyik, hozza kozel 4llé kollégdja,
némi konfliktusok utdn, elment az akkor alakulé Autizmus Kutatécsoporthoz,
és rovidesen maga utdn hivta. Nem sokat habozott, vonzotta az 0j feladat, s
rdadésul szolgdlati lakast is kindltak neki. Itt hdrom nagyon fontos és kemény
évet toltott el, ami részben sikerélményekkel, részben komoly konfliktusok-
kal telt el. BardtnGjével egyiitt bent lakott a Kutaté épiiletében, és igy éle-
tének minden szintere (lakds, magédnélet, munka) eggyé valt. Magéanélete fel-
borult, majd késtbb a Kutatén beliili konfliktusok &rolték fel. A Kutatéban
éles ellentét keletkezett a diagnosztizdldst végzd ambulancia és az oktatdst
végz6 iskola kozott. (Cs. ez utébbiban dolgozott.) Az intézmény elkdltdzott,
igy megsziint a lakdsa. A fizetését is csokkentették, végiil elére menekiilve
(taldn egy kicsit maga eldl is) kirigatta magat. Biztosra ment, tudta, hogy

Esdgyerekek Egyesiilet 109

visszavdarjak az fv utcdba, illetve a XXI. keriileti nevelési tandcsaddba. Ekkor
azonban mdr gy érkezett vissza az iskoldba, hogy végleg és teljesen elko-
telezettje volt az autistdk oktatdsdnak. Meg akarta csinélni a csepeli autista
iskolai csoportot. Az iskola igazgatéja el8szor igent mondott, de egy év utén,
amikor a dolgok kezdtek komolyra fordulni (Cs. tirgyaldsokba kezdett az
onkorményzatndl, elkezdett gyerckeket ,,gyfijteni” stb.), meghatralt, és nem
véllalta a feladatot. Cs. azonnal otthagyta az iskolat, és elment a Korai Fej-
lesztd Kozpontba, ahol félalldsban eddig is dolgozott. Révidesen elhivtik az
akkor induld, IX. kertileti Thaly Kdlmdan utcai 6vodaba, egy autista csoportba.
Amikor a csepeli integriciés 6voda megkereste, hogy félallasban vallalni-e
az autistdkkal valé munkdt, akkor erre is igent mondott. (Ezt az 4llashelyet
torténetesen a Korai Fejleszté finanszirozta.) 1995-ben eszébe jutott, hogy
ha nem szerez valamilyen fels6fokd végzettséget, akkor barmit csindl is,
személye timadhat6vd valik. Igy elment az els olyan helyre, ahol a gya-
korlat komolyan szdmit a felvételinél. Ez torténetesen a Wesley J4nos Lel-
készképzd Foiskola Tiindérhegyi tagozata. Mivel kordbban mér jért a Tiin-
dérhegyre, ezért most harmadéves.

2. A nyiizsgd

L. 41 éves, eredetileg taniténd volt, késébb megszerezte a gyégypedagdgiai
végzettséget is. Végiglakta az orszdgot, §sszesen tizenhétszer koéltozott éle-
tében. Eldszér olajbanydsz mémok (késtbb igazgatd) édesapja hurcolta ke-
resztiil-kasul az orszdgban a csalddot (Bazakerettye, Nagykanizsa, Budapest,
Szolnok, tjra Budapest, hogy csak a nagyobb allomésokat emlitsem), majd
agrarmémok férje nyomdn kellett djabb és wjabb helyen laknia. (Budapest,
Ercsi-Sinatelep, Szob, majd Pesten tobb helyen is.) Mindezek ellenére nem
érzi magit gyokértelennek, 6shonos budapestinek vallja magat.

22 évesen szerezte meg a diplomdt, azonnal elk61t6zott otthonrél (ez eset-
ben Szolnokrél) egy kis faluba, ahol szolgdlati szobat kapott. Kis falusi is-
koldban tanitott, ahol mindenkinek mindent kellett csindlnia. Kés&bb sokféle
helyen tanitott, sokféle koriilmények kozott. Példdul Kébanyan, hatalmas,
ezergyerekes lakételepi iskola-gyarban (itt majdnem kiemelték keriileti titts-
rovezetdnek, de az utolsé pillanatban megiszta), és tanitott Ercsiben, a régies
hangulati nagykozségi iskoldban, ahol a sziil6k j6 része katona volt.

A szobi altaldnos iskoldban odakeriilésekor vilaszthatott az dllandé nap-
kozis beosztds és az Gsszevont gydgypedagdgiai osztdly kozott. Ez utébbit
vilasztotta, és gy tiinik, hogy ez a kicsit kényszerfi dontés kijeldlte a tovabbi
pedagdgusi palyafutdsit. Mivel szinte azonnal beleszeretett a feladatba, dgy
dontott, hogy megszerzi a hozza val6 ismereteket, ezért elvégezte a kétéves
kiegészitd szakot a Gyégypedagdgiai Foiskolan. Mivel ez az évfolyam Deb-
recenben indult, két évig Szob és Debrecen kozott ingdzott.

A szobi évek meghatdrozénak bizonyultak, mert ekkor gondolt elszor
arra, hogy a fogyatékos gyerekekhez masképp is lehetne nydlni, mint aho-
gyan azt az oktatdsiigy teszi.

1988-ban ismét Budapestre koltoztek, és ekkor ment az Iv utcai iskoldba
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dolgozni. Ugyanabba a légkorbe keriilt, mint Cs. Az {v utcdban akkor egy
kiforrott, mindenre nyitott tantestiilet volt. Kiilonbz6 okokbdl azonban ez
a hangulat lassan elmilt. Amikor Cs. elment, L. itt maradt. Részint, mert
szeretett volna egy kicsit mar megdllapodni valahol, misrészt szeretett volna
tapasztalatokat gyfijteni egy kisegit6é iskoldban is. Két évi csendes munka
utdn a mdr emlitett 6vodavezetd megkérte az iskola igazgatjat: kiildjon se-
gitségiil egy gyégypedagbégust a mar elindult integracids kisérlethez. Szinte
véletlenszerfien esett a vilasztds L.- re. Ot az els§ pillanattél megfogta a
feladat, és ettdl kezdve az integracié odaadd hive. Szervezett, irt, meghivott
boldog-boldogtalant, hogy meg tudjdk mutatni a vildgnak: milyen fontos do-
log ez. Kiilf6ldi kapcsolatokat keresett, utazott, félig-meddig a sajat pénzén,
nyelvet tanult, videokamerit vett (szintén a sajit pénzén), hogy rogziteni és
dokumentélni tudjdk a gyerekek fejlédését. (Ez nagy &tletnek bizonyult, ké-
s6bb a konferencidkra megvagott filmekkel utaztak, és igy illusztrdltdk mon-
danival6jukat, olyan nagy hatékonysaggal, hogy egyszer egy gyerek mind-
sitése kapcsdn a mindenhaté Athelyezd Bizottsdgot is meghdtraldsra kény-
szeritették egy videofelvétellel.) Az iskoldban a fels$ tagozatbdl dtment az
alséba, az tgynevezett el6készits osztilyba azért, hogy a gyerekek az évo-
dabdl személy szerint hozza keriiljenek. Elvégzett egy kétéves tanfolyamot,
az un. AEYRES mozgdsterdpidrdl. Csepelen § alkalmazta el&szor ezt a méd-
szert az autista gyerekekkel. Az autistdk 6voddba keriilését is 6 javasolta, de
mivel tudta, hogy ez specidlis szakértelmet igényel, ezért javasolta Cs. be-
vonasat is a programba.

III. A megalakulas

A fent emlitett megbeszélésnek két fontos kovetkezménye volt. Egyrészt az
6véndk tisztdbban lattak és méasképp alltak a problémdhoz, méisrészt — ami
sokkal fontosabb — a sziilok eldszor 1éptek fel kozdsen, egymds érdekeit
védve, egymast tdmogatva. Ilyen élményiik kordbban nem volt. Birmennyire
nyitottak és empatikusak voltak is azok, akik az autizmus kérdésével foglal-
koztak a kiilonbozd intézményekben, a magyar oktatds azon hagyoményit,
hogy a sziil6t ki kell hagyni sajat gyerekének intézményi oktatdsdbol, neve-
1€sébdl, szinte kivétel nélkiil dtvették. Most és itt viszont a sziiloket partner-
nek tekintették, és Ok ezt az egyiittes fellépés tényéhez kototték.

ErthetS tehdt, hogy ragaszkodnak ehhez az élményhez, és elhataroztak,
hogy rendszeresen talilkozni fognak, tovabba, hogy barki veliik tarthat. 1995
novemberében tartottik az els6 osszejovetelt az egyik csaldd otthonédban. Ek-
kor alakult ki ezeknek az Gsszejoveteleknek a ritusa. Elhatdroztdk, hogy min-
den Gsszejovetel kétérds lesz. Mivel a gyerekek is velik vannak, ez elég
hosszi id6nek szdmit. Az Gsszejovetelek els6 felében gyakorlatias dolgokat
beszélnek meg, akar mindennapi ligyeket, vagy tdvlati terveket. A mésodik
részben Kalman Zsofia Bdnarké cimil kdnyve alapjan beszélgetnek az elfo-
gaddsrol. Minden alkalommal egy sziilg ismertet egy fejezetet, és elmondja
az ehhez kapcsolédé gondolatait. Az asztalon mindig van nassolnivald és
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innivalé — ezekrdl kozésen gondoskodnak. A taldlkozdkat az els$ alkalom
ota Cs. vezeti.

A csoport jellegét nagyon nehéz pontosan behatarolni. A kezdetekrl sz6-
16 elbeszélések egy pszicholégiai értelemben vett terdpids csoportot defini-
dlnak a szdmunkra. Az mindenesetre biztos, hogy Cs. csoportvezetSként vi-
selkedik az 6sszejovetelek alatt, és ezt meg is teheti, mert vannak ilyen irdnyii
tapasztalatai. Ugyanakkor éppen a tapasztalatai alapjdn ismeri fel kompeten-
cidja hatdrait, ezért tudatosan torekszik arra, hogy senkinél se menjen til
mélyre az Onelemzés. Rdadasul vigydz arra, hogy irdnyité szerepe csak a
taldlkozék mésodik felében realizdlddjon. A praktikus megbeszélések alatt
inkabb informdcidadéként viselkedik.

L. szerepe egyszeriibb. Bizonyos mértékig a ,tdrsterapeuta” szerepét viszi,
de semmi esetre sem olyan mélységig, mint amennyire ezt a csoport lehe-
toségei megengednék. Elsdsorban a hozzd intézett szakmai (pedagdgiai) jel-
legii kérdésekre vilaszol, és tudatosan tartézkodik a 1élektani elemzésektdl.
Kapcsolata a csoport tagjaival més, mint Cs.-é. Konvenciondlisabb sziil6—ta-
ndr viszonyt jelenit meg. Ennek az az oka, hogy a sziil6k nagy része szdmadra
0 tandr, mivel a csoportban 1év6 gyerekek jo részét mar tanitotta vagy esetleg
tanitani fogja. Furcsdn jelenik meg ez a csoport-Gsszejovetelek soran. L.-t a
sziilok (akik vele egykoriak vagy néla alig fiatalabbak) egy része L. néninek
szolitja, ahogyan az iskoldban szokds a gyerekek tanité nénijét.

Mindazondltal szakmai kérdésekben egyenranginak tekintik Cs.-vel. (Ez
annak ellenére igy van, hogy tobbszor is hangoztatta: az autizmus kérdése-
iben 6t tartja hiteles szakembernek.) ]

A gyakorlati témdji megbeszéléseket a sziilék irdnyitottdk. Es ezek sordn
emelkedtek ki a vezetd szerepet vivék. Azok, akik a felmeriilt kérdésekkel,
illetve programjavaslatokkal kapcsolatban vélaszolni tudtak, illetve véllaltdk
az esetleges szervezéseket. Egyre inkdbb két csaldd villalta ezt a szerepet.
Az egyikbdl csak az anya jir rendszeresen, a masikbél mindketten jonnek.
Az egyik csaldd gyereke az egyik legsiilyosabb eset, a mdasiké ,klasszikus”
autisztikus, aki kordndl értelmesebb, okosabb, de viselkedése miatt egyetlen
oktatédsi intézmény sem tudja tartésan befogadni.

IV. Az egyesiilés

A csoport j6l €s olajozottan miikoddtt az egész tanévben. Az dsszejoveteleket
rendszeresen megtartottik, kirdnduldst szerveztek, néha elSadét hivtak. A
csalddok rendszeresen jirtak. Miutdn kozeledett a nydr, elhatdroztdk, hogy
kozosen mennek nyaralni, méghozza olyan kérnyezetbe, ahol mdsok is van-
nak. A kempingben, ahova végiil is elmentek, a csoport tagjai megélhették,
hogy kozosen, egymadst timogatva szembe tudtak nézni a gyerekeik viselke-
dését furcsalld ,.civilekkel”. Azt is észrevették, hogy ha nem lesiit6tt szemmel
Jjarnak, hanem nyiltan véllaljék a helyzetet, akkor lathatjak: az emberek tobb-
sége a kezdeti meglepetés utdn joindulattal, megértéen fordul feléjiik. Persze,
ebben gyakran volt szdnalom is, de ezzel, igy egyiitt szembe tudtak nézni,
és életek azzal a lehetGséggel, hogy tapasztalataikat kibeszélhetik magukbdl.
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Hazatérve, 6sszel egyértelmii volt szdmukra, hogy fel tudnak 1épni egy
kozos célért, ez pedig a legkézenfekvobb mddon az oktatds témdja volt.

Itt meg kell dllnunk, és fel kell tenniink egy nagyon fontos kérdést. Ne-
vezetesen, hogy a kozos cél valasztdsdt vajon nem Cs.-nek az autista isko-
laval, és L.-nek az integriciéval kapcsolatos ambiciéi motivaltdk-e? Mert ha
ez igy van, akkor nem egy civil szervezetrdl van sz, hanem egy kevésbé
rokonszenves dologrél: a lobbizds sajitos formdjardl, amelyben személyes
érdekekhez hasznéljik fel a sziil6k akaratat és indulatait. Végiil is az interjik
alapjdn azt latjuk, hogy nem err6l van szd, hanem egy szerencsés taldlko-
zdsrél. A sziiloknek sziikségiik van iskoldra, és Cs. iskolat akar csindlni. L.
integraci6val foglalkozik, a sziil6k pedig azt akarjdk, hogy a lehetSségekhez
mérten integraljak gyerekeiket. Nem allitjuk, hogy a két szakember jelenléte
nem befolyédsolta valamennyire a dontést, de emdgott nem volt szdndékossag,
és legfeljebb csak annyi tortént, hogy az amugy is logikusnak ldtszé csopor-
tos célkitiizés megerGsitést kapott. (Feltehetd, hogy ha a csoport csalddjainak
gyermekei mar felntt kordak lennének, akkor a kozos cél a munkahelyte-
remtés lenne. Mint ahogyan par év milva vérhatéan ez is lesz a helyzet.)

A végeredmény tehdt az lett, hogy kozos célként az iskolai csoport be-
inditdsdt valasztottik, és mivel mindig konnyebb fellépni hivatalosan elismert
szervezetként, ezért egyesiiletet alapitottak. 1995 oktéberében bejegyeztették
az Esdgyerekek Egyesiiletet. (Jogi és pénziigyi megfontoldsokbdl vilasztot-
tik az egyesiilési formdt.) Titkart és elnokot valasztottak. Az elndk a kordb-
ban emlitett vezetd egyéniségek egyike lett. A tdborban végképp vilagossa
vilt, hogy kitlinG szervez0, és szivesen villalja a vezetd szerepét. A titkdr a
masik emlitett csaldd férfi tagja lett. Tagdijat dllapitottak meg (havonta 500
Ft), és alapszabdlyt {rtak.

V. A diadalmenet

Az egyesiilet azonnal lobbizni kezdett az dnkormanyzatndl, talalt egy, a prob-
Iémidkra fogékony képviselontt, aki bevonta az oktatdsi bizottsig elndkét,
majd a kérdést napirendre tiizette a képviselGtestiilet iilésén, ahol végiil meg-
szavaztik, hogy létesiiljon Csepelen autista iskolai csoport. Ez a néhdny hé-
nap szivos, kitartd, kudarcoktél sem mentes, targyaldsokkal tarkitott id6sza-
kat foglalja 6ssze. Meg kell emliteniink, hogy az elért eredményekben ha-
talmas szerepe van az egyestilet egységes fellépésének, amellyel az dnkor-
ményzatnil mozgé képvisel8ik teljes bizalmat vivtak ki maguknak. Tevé-
‘kenységiik csoportbeli legitimacidja teljes volt. Aprébb konfliktusok termé-
szetesen voltak az egyesiileten beliil, de ez kifelé soha nem mutatkozott meg.
A 6 cél elérése minden egyebet hattérbe szoritott.

Az Gsszejovetelek tovdbbra is rendszeresek maradtak, és a ritus nem vél-
tozott. A gyakorlatias részek kicsit hosszabbakkd viltak a ,lelkiz8s™ rész
rovésdra, de alapvetd viltozas nem toitént. Erdekes médon az elért eredmé-
nyek nem viltanak ki kiilondsebb euférit a sziil6kbdl. Ennek az a magya-
razata, hogy madr sok csaléddst megéltek, és most mir nem akarnak ,,tdl
nagyot esni”’. Kivarjdk, mi lesz a vége. A masik oka ennek az, hogy az
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események mdogott tovabb zajlik minden csaldd sajat élete, és ezeknek a
csalddoknak az élete a beteg gyerek koriil forog. Jelen pillanatban az egye-
siilet céljaval kapcsolatban a kovetkezd a helyzet: az Snkormanyzat bélintdsa
véglegesnek tiinik, és ez a pénziigyekre is vonatkozik. Van befogadé iskola.
(Csak egy apr6 momentum a hattérben zajlé, helyi jellegli politikai kombi-
nédcidkbol: a befogads iskola igazgatdja egyben a keriileti oktatdsi bizottsdg
elndke, akinek 8sszel meg kellene sziintetnie hat stétust. fgy azonban csak
kettSt kell. Ez, persze, nem jelenti azt, hogy ennek az iskoldnak az igazgatéja
nem 6l cselekszik, amikor befogad egy ilyen kisérletet. Bar tobb intézmény-
vezetd reagdlna igy a fenyegetd helyzetekre!) Jelenleg fGként a szervezési
€s szakmai kérdések tisztdzdsa van hétra. Keresik a pedagégusokat és a prog-
ram vezet§jét. A legkézenfekvobb Cs. megvilasztdsa lenne, de neki nincs
végzettsége. L.-t kérte fel az 6nkormanyzat, de 6 egyéb kotelezettségei miatt
nem villalta. Meg kell teremteni a fizikai kdrnyezetet, amely némileg eltér
a hagyomanyos iskolai berendezéstdl. A pénz azonban valésidgosan még nem
létezik (nincs az iskola szdmldjdn), ezért a folyamat 1996 mdjusdban meg-
torpant.

Epilogus-féle

1996 szeptemberében, ha nem is rogton a tanévkezdet napjan, inkdbb a hénap
masodik felében, a csepeli Altalinos Miivel&dési Kozpont iskolai részében
megkezdte mukodeset az autista osztdly. Két pedagbgus és egy gyermekfe-
liigyel6 foglalkozik a gyerekekkel. Cs. lett az osztdly szakmai vezetdje. A
szlilok mint az egyesiilet tagjai, nagyon szoros kontroll alatt tartjik az osz-
tdlyban folyé munkat, kifogdsaikat, észrevételeiket azonnal sz6v4 teszik Cs.-
nek. (A struktira gyermekbetegségeinek kivetkeztében eléfordul, hogy Cs.
a demokracia €rvényesiilésének érdekében a szakmai normdbél is enged.)
Az egyesiilet anyagilag is fligg&vé tette magatdl az osztdly mitkodését, 1évén,
hogy a koltségek egy részét ok alljik.

Az események e rovid Osszefoglaldjaval be is lehet fejezni ezt az frést.
Az egyesiilet elérte, amit akart, és sikeresen bizonyitotta, milyen hatékony
tud lenni egy csoport, ha 6sszefog egy cél érdekében. Ezek a sziil6k meg-
ismerték a sikert, €s val6szinii, hogy a késbbiek sordn, ha esetleg az elért
eredményeket veszély fenyegetné, ugyanehhez a mddszerhez fognak folya-
modni. Ugyszintén ezt fogjdk alkalmazni akkor, amikor gyerekeiknek mun-
kahelyet, megélhetést kell majd biztositani. Tapasztalataik alapjin vélhetéen
a civil szervez8dés eszkozéhez fognak nyilni minden més olyan esetben is,
amikor érdekeikrdl, sziikségleteikr6l van sz6. S ami kiiléndsen fontos: alig-
hanem madsoknak is ezt fogjak tanicsolni, és tandcsuk — sikeriikkel a héttér-
ben — hiteles lesz.





