Az Autizmus Alapitvany és Kutatécsoport rovid torténete

Bevezetéskent

A szervezet és a tevékenység el6zménye két szakember (Gervai Judit és Baldzs Anna) 1987-
ben késziilt kutatasi terve volt. A terv autizmus-specifikus szolgaltatasokkal kapcsolatban az
Egyesiilt Allamokban szerzett ismereteken, két informaciogyiijtd tanulmanyut (Hollandia,
Anglia és Belgium) eredményein, ¢s az ellatds hazai helyzetének megismerésén alapult. A
tervet egy kétéves projekt forméjaban, a Soros Alapitvany (Budapest) tdimogatasaval kezdtiik
el megvalositani.

A hazai hattér

Ebben az idében Magyarorszagon az autizmussal €16 populéci6 és csaladjaik szamara
szervezendo szolgaltatasok sikeres létrehozasahoz sziikséges egyetlen alapvetd elem sem volt
megtalalhat6. Ez ellentmondott annak a hatalmas, orszagos szintti, a tobbi fogyatékos
csoportok szamara létrehozott rendszernek, melynek egy része tekintélyes multra tekintett
vissza, mas része tjonnan jott 1étre. Azonban egyetlen féiskola, egyetem, sét posztgradualis
klinikai specializacié sem nyujtott (€s ma sem nyujt) megfeleld képzést a jovobeli
szakembereknek, orvosoknak, pszichologusoknak, tanaroknak, egészségligyi €s szocialis
gondozoknak a pervaziv fejlédési zavarok (PDD), vagy autizmus spektrum-zavarok tertiletén.
Hianyoztak a specidlis szolgaltatasok, intézmények, a sziikséges jogi keretek. Hidnyzott a
minimalis tdjékozottsag, és elfogado tamogatas a kozosségen beliil (mely csupan ennek a
tajékozottsagnak az alapjan lehetséges).

Az eredeti projekt

Tartalma szerint ez csupan a szolgaltatasok, a klinikai €s kutatadsi munka nemzetk6zi €s hazai
realitdsoknak megfeleld megtervezésének el6késziileteire vonatkozott. A projektet a Soros
Alapitvany finanszirozta, mely a magyar allam el6tt ¢s mellett messze a legjelentésebb
tdmogato volt az 1988 és 1994 kozotti pénziigyi valsag idészakaban. A munka a
Gyogypedagogiai Foiskola hallgatoinak segitségével valosult meg (akik koziil j6 néhanyan
késobb a stab tagjai lettek).

A projekt tervezésénél az alabbiakat tekintettiik a megfeleld szolgaltatasok és a gylimolcs6z6
tevékenység sziikséges elemeinek (nem fontossagi vagy idérendben):

e A lehetd legvildgosabba tenni a probléma természetét.

o Informacidt szerezni az €rintett populaciorol: nagysag, helyzet, nehézségek,
lehetdségek.

e Szakemberek kiilonb6z6 érdekcsoportjait bevonni a helyzet, a szolgaltatasok
tervezésének és nyujtasanak értékelésébe, stb.

e A sziilok bevonasa és onkéntes csoportok alakitasa.

o Szakemberképzés.

e A teriilet specialistaitol vald tanulas.

o Korszerll, szervezett specialis egészségiigyi, oktatasi és szocidlis ellatdsok nyujtasa
gyerekek, serdiilok és felndttek szamara.

e A csaladok tdmogatasa.

e A teriileten miikodo specialis intézményekkel valo egyiittmiikodés.

o Szakképzés és munkalehetdségek kialakitasa.



e Az autizmussal é16 emberek szdmara nyujtando szolgaltatasok jogi kereteinek
1étrehozasaért folytatott munka.

o Az egészségbiztositd altali timogatasért, és a minden gyerek szdmara egyenld
szocialis segitségért folyo tevékenység.

e Az informaltsag, a tolerancia és a tdimogat6 hozzaallas fejlesztése a lakossag szélesebb
koreiben.

A projektnek négy f6 céljat hataroztunk meg a szakemberképzés, a szolgaltatasok
megtervezése és a szakmai munka szocidlis aspektusainak elokészitése érdekében:

1. Korszerli tudomanyos ismeretanyag, diagnosztikus, terapias és oktatasi modszertan
megismerése, atvétele.

2. Adatbank létrehozasa.

3. Szocialis tanulmany készitése kis mintan az autizmussal €16 gyerekeket neveld csalddok
helyzetérdl.

4. Nyomasgyakorlo csoport szervezése sziildszovetség formajaban (még jszerti szervezetnek
szamitott).

Az elsé év (1988)

Békésen indult: az 6sszegytijtott informacio kozvetleniil bekeriilt a Gyogypedagogiai Foiskola
gyermekpszichiatria tantervébe. Egy informalis autizmus klinika is elkezdett kirajzolddni a
Pszicholégiai Intézeten beliil.

Az els6 pedagogiai probatétel mar ebben az évben elkezdddott: integraltunk egy magasan
funkcional6 autizmussal €16 kisfiut, aki Duchenne tipust izomsorvadasban is szenvedett, egy
kis 1étszamu tanuldsban akadalyozott €s szocidlisan hatranyos helyzetii gyerekekbdl allo
csoportba, két gydgypedagdgus (Prekop Csilla osztalyfonokként és Laszlo Zsuzsa)
részvételével. Az osztaly nagyon lelkes volt, tele rendkiviil segitékész hatévesekkel, de a
kisérlet csak egy évig tartott az iskolai személyzet egy részének intolerans viselkedése miatt.
A tanarok ¢és a kisfit egy 0j, autizmussal €16 gyerekek szamara létrehozott osztalyba koltoztek
1989-ben.

A szocioldgiai kutatds haladt a maga utjan. A hallgatok nagyon részletes, félig strukturalt
interjukat készitettek (Elisabeth Newson, Nagy-Britannia, altal rendelkezésiinkre bocsatott, de
atdolgozott kérddiv segitségével) autizmussal €16 gyerekek sziileivel, mely gazdag (eldre
megjosolt, am mégis megindito €s elgondolkodtato) informéciot nyujtott. A kiértékelésben
To6th Olga szocioldgus segitett.

A klinikai koriilmények kozott megismert, egyre ndvekvo szamu sziil6 koziil kb. tiz-tizenkét
fével és néhany bevont szakemberrel folytattunk rendszeres, havi taladlkozdokat szombat
délelottonként, Gervai Judit lakasan. A megbeszélések, €s az ott kialakitott stratégianak
megfeleld szervezés eredményeképpen az év decemberében hivatalosan megalakult a
munkanevén ,,sziildszovetség”, azaz az ,,Autistik Erdekvédelmi Egyesiilete”.

A kidolgozott alapdokumentum konszenzust tiikkr6zott az autizmus természetét, €s a tagsag
altal a szervezet elé tlizott célokat illetéen, harmonidban az akkor ismert nemzetkdzi (pl. az
,International Association Autism Europe altal kibocsatott) dokumentumokkal.

1989: a projekttol a szervezetig
A sziikségletek nyomasa alatt megvaltoztak az eredeti tervek. Az év végére nyilvanvalova

valt, hogy nem maradhatunk tétlenek, mikdzben a megfeleld modszerek a kezlinkben vannak.
Az éltalunk megismert és diagnosztizalt csaladok oktatas, képzés, terapia nélkiil voltak. Nem



tehettiilk meg azt, hogy megelégsziink a modszerek megismerésével €s kiprobalasaval.
Hasznalnunk kellett az 6sszegytilt modszereket.

1989 elején egy zugloi nappali ellatd kdzpont iires szarnyaban megnyitottunk egy specialis
6vodai csoportot kisgyerekek szdmara, majd dsszel emellett egy iskolai csoportot 6t magasan
funkciondld hétéves tanuloval. A projekt az Oktatasiigyi Minisztériumtol nyert pénziigyi
tdmogatast. Ez a kicsi egység volt a jelenlegi iskola magja. Az itt alkalmazott mddszer 6tvozte
a korai szocialis €s preverbalis kommunikacio-fejlesztést €s zenei interakcids pedagogiai
terapiat (Elisabeth Newson, Nottingham); a Hollandidban megismert korai fejlesztést (Ina van
Bercelaer Oonnes); a TEACCH program (USA) elemeit; kognitiv- és viselkedésterapias
modszereket (Laura Schreibman kozvetitésével); a Patricia Howlin és Michael Rutter (1987),
vagy az ATHACA (az autista specialis iskolak igazgatoinak egyestilete, Anglia) tagjai altal
leirt specialis modszereket és tantervi sziikségleteket.

A klinikai munkara a csaladok gyorsan ndvekvd, €s a kollégéak és helyiségek egyre
korlatozottabbnak tlind szama volt jellemzd. Néhany vizsgalatot a Foiskola folyosoin és
vardtermében végeztiink. Ennél nehezebb volt athidalni azt a problémat, hogy miként lehet
egy iilésben mindent megbeszélni és elmagyarazni, és hogyan adjunk tanacsot a jovore
vonatkozdan a csaladokat segitd specialisan képzett szakmai hattér nélkiil. Azt tanacsoltuk a
csaladoknak, hogy egy masodik alkalommal hozzanak magukkal egy szakembert (egy
pedagdgust), vagy barmilyen segitdt a lakohelyiikrol, aki a tervek vagy reményeik szerint a
gyerekkel fog dolgozni. Magyardzatokat, szakirodalmat, tantermi bemutatast és jovobeni
konzultacidkat kinaltunk fel.

Torténetiinkben ez volt az egyik legfontosabb és érdekesebb 1épés: a csaladok valdoban
elhoztak az 6vodai ¢€s iskolai pedagogusokat, gyogypedagdgusokat, és asszisztenseket,
pszicholdgusokat (ritkan), esetenként még az orvost is. Egyre ndvekvd szamu kollégéra
talaltunk orszagszerte, mindenféle képzettséggel vagy anélkiil, akik a mi informacioinkat
hasznaltak, visszajottek tovabbi informaciokért, vagy a gyerekkel kapcsolatos konzultacidkra,
¢s elhoztak a vele val6 munka eredményeit €s problémait. Egyre gyakrabban tortént, hogy egy
messzirdl érkezd csaladnak azt mondhattuk: , Keressék fel ezt az illet6t, hogy foglalkozzon a
gyerekiikkel, neki mar van némi tapasztalata”. Es elkezdtiik azt javasolni a csaladnak, vagy a
sziild-tanar parosnak, hogy menjenek el a helyi 6nkormanyzathoz, és mondjak el, hogy ennek
a gyereknek specidlis ellatasra van sziiksége, €s hogy tobb hasonl6 gyerek is van a kornyéken.
Ha tudni akarjak mennyi, kérdezzenek meg minket (természetesen csak azokat ismertiik, akik
hozzank fordultak), és ha szandékukban 4ll specialis csoportot, osztalyt szervezni, készek
vagyunk felmérni a gyerekeket, képezni, segiteni és tanacsokkal ellatni a tanarokat.

Ez a felajanlas gyakran a kompetenciankon kiviil esd szerepekbe és konfliktusokba
kényszeritett minket, olyanokba, mint a varosi és megyei hatésagok kozott fennallo helyi
érdekiitkozések, iskola €s osztaly, tanar €s tanar kozotti konfliktusok, melyeknél kérték, hogy
gy06zziink meg embereket, oldjuk meg a konfliktust, vagy finanszirozzuk a szolgaltatast. Az
els6 autizmussal €16 gyermekek szamara inditott specialis pedagogiai csoportok mar 1989-ben
megalakultak, egészségligyi, vagy gyogypedagogiai intézményeken beliil. A Miivelddési
Minisztérium engedélyezte a miikodésiiket a mi folyamatban levé pedagogiai kisérletiink
keretében: ez volt az ,,Orszagos Halozat” eredete ¢s kezdete.

1989-ben kezdtiik meg kiadoi tevékenységiinket is Uta Frith konyvének magyar kiadasaval,
Baraz Miklds ¢és a Hungaprint Nyomda tulbecstilhetetlen timogatasanak kdszonhetden.

1990-es évek elso fele

A kovetkezo év, 1990 elonyeivel és hatranyaival egyiitt meghozta a viszonylagos
fiiggetlenséget. Mivel kindttiik a fizikailag rendelkezésiinkre 416 teret, helyet kellett



keresniink. Végiil sikertilt a IV. keriileti onkormanyzat segitségével egy nagy, lelakott, de iires
ovodaépiiletet hasznélatba venni. Oda koltéziink a 22 tanulos iskolaval, az ambulanciaval, és
az 0sszes tobbi funkciot is ellatd koriilbeliil 30 fos személyzettel. Senkinek sem volt konnyt,
de egy hosies és boldog kezdet volt. Iddnként — dithdsen vagy viddman, de mindig lelkesen —
a gyogypedagogusok Solymosi Bonci vezényletével maguk masztak a tetére, hogy kijavitsak,
vagy letakaritsak, de folytattuk a kicsi, modell jellegli egységek, vagy a projektek szervezését.
[tt indult a serdiilok és felndttek szamara kialakitott heti klub, amelyet azota is minden
szerddn megtartunk, vagy a sajat kollégaink kozott folytatott heti rendszerti modszertani
megbeszElés, eszkozfejlesztés (mint a gyerek teljesitményét félévenként értékeld specialis
felmérd ivek), vagy az Orszagos Halozat csoportjainak vezetOtanarai szdmara szervezett havi
talalkozok. (Voltak nem vart gyakorlati problémak is: épiiletiinket a minket els6 alkalommal
felkeresd paciensek, latogatok — egyszer sajat foiskolai kollegaink — nem talaltak meg,
egyszertlien eltévedtek.)

Két évvel késébb (1992 kardcsonyan) sikeriilt bekoltdzniink jelenlegi helytinkre: két kisebb
bérelt, késObb megvasarolt egyszintes varosi hazba, a VIII. keriilet egy csendes, kertes részén.
Ezt kiilonosen eldnydsnek gondoltuk, mert munkakapcsolatot szerettiink volna kialakitani
olyan potencialis partnerekkel is, mint a Semmelweis Egyetem (akkor SOTE) klinikai.
Ezeket az éveket a minden teriileten megmutatkozé mennyiségi €s mindségi fejlodés és — a
nagyon kiilonboz6 elvarasoknak valdo megfelelésért folytatott — hektikus cselekvés jellemezte:
verseny az iddvel és a kapacitasunkkal. Ez igen sulyosan talterhelt mindnyajunkat, mivel
mindenkinek tobbet és gyakran nagyobb képzettséget igénylé munkat kellett végeznie, mint
amire szamitott. Valoszintlileg els6sorban ez ¢és a talzott kotottségek miatt, tobb kollegank
sajnos rossz érzéssel valt meg toliink.

Azoéta, a jelenlegi helyzetig

A kbzpont
A korabbihoz hasonl6 strukturaval rendelkezik. A Gyermek- és Ifjusagpszichiatriai

Ambulancia: autizmussal é16 felndtteket és gyermekeket fogad. Atlagosan 100-120 csalad van
varolistan, eldrelathatdlag 1-1,5 éves varakozasi idovel. Ez nagy nyomast jelent kollégaink
szamara, ¢és nagy csapast a csaladoknak.

Az Ambulancian folyo tevékenység:

o Diagnosztikus vizsgélat, felmérés, és tanacsadas fejlesztési terveket, otthoni
tréninget, korai fejlesztést, szocialis-kognitiv terapiat, viselkedésterapiat és
iskolai elhelyezést illetden.

o A sziilok segitséget kapnak a csalad lakohelyének kozelében dolgozo
szakember (tobbnyire pedagdgus), specialis csoport, befogado nappali ellatd
hely vagy iskola felkutatasdban, és az ottani szakemberek szdmara informalis
tanacsadast és jovobeni konzultacids lehetdséget ajanlunk. A halozat egyre
novekvd szerepet tolt be ennek biztositasaban.

A kisérleti iskola

Ot csoporttal, és hiisz 714 év kozotti tanuloval miikddik.. A tanuldk az autisztikus spektrum
minden tipusat és minden értelmi szintet megjelenitenek, néhanyan tarsult nehézségekkel is
kiizdenek. Két tanulonk részleges integracioban vesz részt.

Tevékenység: az iskola, a tobbi egységhez hasonldan Osszetett feladatot 1at el:

o Szolgaltatast nyujt a tanuloknak és csaladjaiknak.
e Az oktatasi modszertan kiprobalasanak kisérleti helyszinéiil szolgal.



o A szakemberképzés gyakorlati terepe.

e Modellezi és bemutatja a lehetdségeket az ambulancia szdmara a csaladoknak,
pedagogusoknak ¢€s otthoni segitdknek vald tanacsadashoz.

e Modellt szolgéltat a szervez6dd 1j csoportok szamara.

A Serdiildklub és a Serdiiléhaz

A klub hosszu torténetre tekint vissza, nyitva all az 0j csaladok eldtt, de a tagok €s a program
tul statikussa valt az idok soran. A 8—14 résztvevo egy része felndtt (15—46 éves). Néhanyan
koziiliik a Serdiiléhazban ¢élnek, masok viszont csak a klubra jonnek, az dket kiséro sziilok
pedig csoportos beszélgetésen vesznek részt egyik pszichiater kollégank vezetésével.

Egy a magasabban funkcionalok szdmara tartott szocialis program, és az alacsonyabban
funkcionalok szamara tartott kommunikacids jaték utdn uzsonnara kertil sor (melyet két fiatal
készit segitséggel), majd tarsasjaték kovetkezik, végiil tinc minden résztvevovel kozdsen.

A Serdiil6haz magasan funkcional6 serdiilok és felndttek szamara szervezett atmeneti
intézmény a végleges, otthon-jellegli megoldasok felé¢ (még nincs ilyen befogado hely). Volt
némi bentlakasos kapacitdsa, de a pénziligyi megszoritasok miatt megsziint, ahogy hétvégék és
iskolai szlinetek alatt hasonlé okbol mindig zarva tartottunk.

Programja: munka-, szocialis-, kommunikécids-, szabadidds-, onkiszolgalasi- és haztartasi
készségek fejlesztését, egyesek szamara akadémikus készségek tanitasat, és kdzosségi
programok szervezését foglalja magaba. Elvezi a SE Pszichiatriai Klinikajanak tAmogatasat.

Oktatdsi-szervezési csoport
Virtualis egység, amely nem rendelkezik 6nallo stabbal, de a kdvetkezd feladatai vannak:

e Az Alapitvany KAPOCS kiad6janak menedzsmentje.

e Az Orszagos Hal6zat szakembereinek, csoportjainak timogatésa, szakmai
informaciok atadasa és cseréje, szakmai dokumentumok megosztasa (pl..
tanterv).

e Pszichologiai alapkutatés.

e A diagnosztikus és felmérd eszkozrendszer folyamatos javitasa.

o Az autizmussal ¢l6 gyerekek és serdiilok szamara alkalmas oktatdsi anyagok ¢€s
modszerek fejlesztése és szupervizioja.

o A szakemberképzés anyagainak tervezése és elkészitése.

o Szakemberképzés a felsdoktatasi kereteken beliil (pl. ELTE) és kiviil
(akkreditalt pedagdgus-tovabbképzd tanfolyam).

A jovore vonatkozo elveink és stratégiaink

e A stabil miikddés feltétele: a finanszirozas biztositasa, a személyzet
tulterhelésének és alulfizetésének elkeriilésére is.

o Szatellit a szolgaltat6 szervezetek (csoportok vagy egyének) a szolgaltatasok
kiterjesztésének érdekében.

o Aktiv szerepet véllalni a torvényhozasi javaslatok €s a szemlélet formalasaban,
szakértéi munkaval segiteni, specialis nehézségek esetén, szakmailag
tdmogatni az érdekvédelmi szervezeteket.

e A lehetd legkorszeriibb, tényeken alapuldo modszerek és rendszerek adaptalasa.

e Interdiszciplinaris gondolkodés és egyiittmiikddés.

e Nagyon kevés szakmai kompromisszum megkotése (pl. betegek egyéni
érdekében: amikor a rokkantsag megallapitdsahoz a hatosag olyan tesztet



kovetel, ami nem létezik — és nem hagyja magat meggy6zni errdl, akkor
megalkuszunk).
e A mindségi munka prioritdsa a mennyiségi mutatok fejlesztésével szemben.

Az Alapitvany célja

A Soros Alapitvany tamogatasaval 1étrejott Autizmus Kutatécsoport munkdjanak tamogatasa
tudomanyos, orvosi, pedagdgiai, szocidlis stb. céljainak megvalositasaért. Az Alapitvany a
Kutatocsoport szakmai céljainak megvalositdsan at tdmogatast kivan nyujtani az autista
gyermekek serdiilok, felndttek jobb gondozasat lehetévé tevd elméleti és gyakorlati
feladatokhoz.

Ezen belul fobb célkitizések:

e - Az autizmus jobb megértését szolgald, magyarorszagi gyakorisdgat vizsgalo
tudomanyos, epidemioldgiai, esetleg longitudinalis vizsgélatok végzése.

crer

foglalkoztatasdval, gondozéasaval kapcsolatos kiilfoldi eredmények megismerése, atvétele,
tovabbfejlesztése.

- Az autizmussal élokkel foglalkozé szakemberek tovabbképzésének segitése, az autizmussal
kapcsolatos ismeretek terjesztése elsésorban az autizmussal €16k sziilei, gondozoi, de az egész
népesség felé is a hatékony ellatas és a timogatd elfogadas érdekében.

- Az Autistak Erdekvédelmi Egyesiilete, ill. mas érdekvédelmi szervezetek tamogatasa.

- Cél az autizmussal €16k ill. az autizmus spektrumaba esd enyhébb, atipusos fogyatékossagtol
szenvedok korai diagnozisanak, korai egyéni ellatasanak, fejlesztésének, foglalkoztatasanak,
gondozasanak a modern ellatast biztositd feltételek megteremtésének tdmogatésa.

- Az autizmussal ¢éloket szolgdld intézmények, az autizmussal €16k tarsadalmi beilleszkedését
szolgdlo lehetdségek 1étrejottének, fennmaraddsanak segitése. Ilyenek 1étrehozasa,
miikodtetése is cél, elséként az Autizmus Kutatocsoport Kisérleti Ovodajanak alapjan
l1étrehozott Modszertani Kozpont (és ezen beliill miikodd intézmények, ambulancia, iskola,
szervezési €s oktatasi kozpont stb.) milkodtetése a konkrét feladat, az illetékes allami
szervekkel (OM, NM, oOnkormdnyzatok) kooperacidoban, ¢és lehetfleg a tobbi illetékes
fokozatos bevondsaval.

- Az Alapitvany ¢és a Kutatocsoport mindent megtesz azért, hogy céljainak elérésére
kooperaljon az illetékes vagy az iigyet felvallal6 hazai tudomanyos, egészségiigyi, oktatasi,
szocialis, kozigazgatasi, gazdalkodo és egyéb intézményekkel.

- Tudomanyos kooperacios, tovabbképzd, kolesonds segitségnytjtdé célokkal nemzetkozi
kapcsolatok fenntartasa: szakemberek meghivésa, tanulményutja, szakirodalom beszerzése ill.
tovabbadasa, tanfolyam szervezés, konferencia szervezés, stb.



