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A valtozasok éve

Ez az év, 2012, a valtozasok éve az Autistak Orsza-
gos Szovetségének életében is. Az el6z6 valasztas dta
négy év telt el, a kordbbi vezet6ség mandatuma le-
jart, igy janudrban tisztujitdsra keriilt sor. A tisztujitas
eredményeként tgy gondolom, olyan csapat all fel,
melynek tagjai mindannyian tettre készek és elkote-
lezettek az autizmussal é16k és csalddjaik érdekében
végzett munka irant.
Kiilon 6rom szdmomra, hogy az alelnoki posztot olyan
tapasztalt személyek toltik be, mint Jakubinyi Ldszlo,
a Szimbidzis Alapitvany vezetdje, illetve kordbbi elno-
kiink, az Autism Europe jelenlegi elnoke, Szilvdsy Zsu-
gsanna. Vellik egylitt Krausz Katalin és Farkas Miklos
érintett sziil6k segitik a jovében az AOSZ munkajat. A
megUjult elnokség nevében szeretném megkoszonni a
korédbbi vezet6ség eddigi munkdjat, és természetesen
koszonteni minden kedves olvasénkat: autizmussal
él6ket, sziil6ket, autizmussal foglalkozd szakembere-
ket és az autizmus teriilete irant érdekl6déket egy-
arant.
Valtozas tortént az EsGember folydirat életében is,
Ujsagunk megujult kiilsével jelentkezik, a hangstlyt
azonban tovabbra is a hasznos, valtozatos tartalomra
helyezziik. 2012. évi elsé lapszamunkban olyan érde-
kes és aktualis témakrdl olvashatnak az érdekl6dék,
mint példdul a sokakat érinté rokkantsagi nyugdij-
rendszer atalakitdsa, vagy a tagszervezetek szdmdra
fontos, civil szervezetekhez kapcsolédé jogi valtoza-
sok. Ev végén kérdéiv segitségével tajékozédtunk tag-
jaink, ismeréseink korében a munkankhoz kapcsolodd
véleményekrél. [géretiinkhoz hiven nem marad el az
eredmények Gsszefoglalasa sem. Kiilfoldre is kitekin-
tlink: beszamol6t olvashatnak egy izgalmas konferen-
ciarol, és megtudhatjak, mir6l beszéltek a fogyatékos
emberek az Unié parlamentjében. Az irdshoz, djsag-
szerkesztéshez kedvet érzok pedig ,Legyen a szer-
z6nk” felhivasunkra jelentkezhetnek.
Remélem, az Uj kiils6 elnyeri tetszésiiket, és kivanom,
hogy mindenki megtaldlja Gjsdgunkban a szdmara ér-
dekes témadkat, s az olvasds soran sok hasznos infor-
maciéval legyenek gazdagabbak.

Dénesné Spitzer Eva

Eva, vagy ahogy tobbnyire hiviak
Evi, nyugodt, szelid és mosolygés.
Els6 latasra. Legalabb is remélem,
hogy a szelid kiils6 harcias érdekvé-
dét takar, aki keményen kidll az au-
tista emberek és csaladjuk jogaiért.
Beszélgetésiinket mivel is kezdhet-
nénk, mint azzal, hogy megkérem,
mutassa be magat a tagsagnak.

— Két kisfiam van, a hétéves Beni
autista, a négyéves teljesen atlagos
kisgyerek, koz€épsds az oviban. Beni
most kezdte az iskolat, ahol jol érzi
magat. Tartozik még hozzank egy
férfiember is. Igy négyen alkotunk
mi egy csalddot. Munkavallaldsi ta-
nacsaddként végeztem a Szent Ist-
van Egyetemen, és a végzés koriil
keriiltem kapcsolatba az Autistak
Orszagos Szovetségével, mert akko-
riban kaptuk meg Beni diagndzisat.
Két és fél éves volt.

— Dolgoztdl akkor; vagy otthon voltdl?
— Egy olyan cégnél dolgoztam, ahol
foglalkoztatasi rehabilitacié volt a
teriiletem. Megvaltozott munkaké-
pességlieknek kerestiink munkat.
— Mennyire volt sikeres? Mdrmint a
munkakeresés.

— Tobbnyire az volt, de sok minden-
tél fliggbtt: a munkavallalotdl, pél-
daul, hogy midta nem dolgozott,
mennyire volt motivalt. Egy jo ké-
pességli autista munkavallalonak is
talaltunk munkat. El tudtuk helyez-
ni irodai tdvmunkara.

Itt tartunk egy kis sziinetet, hogy

Erdekvédelem

és szulGsegités

Beszélgetés az AOSZ uj elnokével

A januari kozgy(ilésén megjelentek dontottek:
Dénesné Spitzer Eva lett az Autistak Orszagos
Szovetségének elndke. Hogy milyen tervei
vannak az uj elnéknek, arrdl az alabbiakban

olvashatnak.

megvitassuk a jo és a kevésbé jo
képességliek munkalehetségeit.
Az biztos, hogy még senki nem dol-
gozott ki semmiféle ajanlast, hogy
dltaldban a kevésbé jo képességliek
milyen munkat végezhetnének. Az
is biztos: nagy a monotoéniattirésiik,
és a munkavdllaldsukat nagyban
meghatdrozza, hogy a spektrumon
hol helyezkednek el.

— Ugorjunk vissza oda, hogy megtud-
tad: a fiad autista. Mit csindltdl?

— Sziil6klubokba jartam, és igyekez-
tem minél tobbet megtudni az au-
tizmusrol. Akkoriban nyert a Salva
Vita Alapitvany pdlyazatot az autiz-
mussal él6k tamogatott foglalkozta-
tasa modszertananak kidolgozasa-
ra, az ehhez kapcsolédé munkahoz
én is csatlakoztam. Egyre tobb au-
tizmussal foglalkozé embert ismer-
tem meg. Tavaly pedig az AOSZ iro-
déjaba munkatarsat kerestek, és ezt
jo alkalomnak lattam, hogy részt
vegyek az AOSZ munkajaban.

— Felmondtdl a munkahelyeden?

- Igen, mert ez érdekelt.

— Mig dvoddsok voltak a fitk, addig
konnyebb volt az életed, de most két
helyre mentek, rdaddsul Beni iskold-
ja nem a XI. kertiletben van, ahol ti
éltek. Hogy oldod meg a munkdba
jdrdst?

Eva, ahogy t6le mar mindenki meg-
szokta: mosolyog, és igy mondja: —
Nem volt kénnyt — és rendiiletlentil
mosolyogva tovabb mondja: — Ot

negyvenkor kelek, hatkor ébresz-
tem Benit. Eleinte nehezen ment,
de aztan folfedeztiik, hogy az egyik
tévécsatornan ilyenkor megy az 6
kedvenc rajzfilmje, azt bekapcsol-
juk és az a 10-15 perc, mig a film
tart, elegendé ahhoz, hogy utana
rendben menjen minden. Az is jo,
hogy a busz végallomasahoz kozel
lakunk, tehat mindig van til6hely.
Egy orat végigdllni a tomott buszon
nem lenne jé. Haza pedig szallito-
szolgalat hozza.

— Hogy vette a fiad az akaddlyt, az
iskoldt?

— Imédja, jobban érzi magat, mint
az 6vodaban, mert itt feladatok van-
nak, jobban strukturdlt a napja,
mint ott, rdadasul a feladatokat jol
oldja meg, tehat sikerélménye van,
és ez jo neki.

— Akkor ugorjunk az elnokségre.
Hogy van ez? Egyszer csak eszedbe
jutott, hogy te leszel az elnok?

— Nem, nem. (Mosolyog) Nem ne-
kem jutott eszembe, hanem Szilvdsy
Zsugsdnak. Megkérdezte: elvallal-
nam-e?

— Gondolom nem volt konnyil don-
tés, hiszen eddig fizetést kaptdl. Az
elnokok dltaldban pénz nélkiil dol-
goznak, amit én nem is nagyon ér-
tek, hogy miért van ez igy.

— Ez volt a legnagyobb dilemma,
ami miatt haboztam. Aztdn még-
is elvallaltam. De szerencsére ez is
megoldddott, mert az elnokség, at-



nézve a 2012-es év koltségvetését, tiszteletdijat szava-
zott meg nekem. En tényleg olyan elnok akarok lenni,
aki nemcsak idénként jar be, hanem olyan, aki tény-
leg itt van, tevélegesen részt vesz az AOSZ mindennapi

munkajaban.

— Megdgyaztdl a kovetkezd kérdésnek: mit akarsz elnok-
ként csindlni? Mit tartasz a legfontosabbnak?
— Az érdekvédelmet és a sziilésegitést. Még a mult év-

y&i

ben kiildtiink ki kérdéivet az AOSZ tagjainak, amiben
azt is megkérdeztiik, hogy mit tartanak munkankban
a legfontosabbnak. Ok is ezt a két teriiletet jelolték az
els6 helyeken. Ezeken kiviil természetesen vannak még
terveim, példaul szervezetfejlesztésre van sziikség, de

a kozeljovében, és megbeszéljiik, hogy mire helyezze a
hangsulyt az AOSZ.

— Egt mikor tudjdk meg a tagok?

— A kovetkezb kozgyt(ilésen, amit aprilis végére terve-

zlink. Ekkor lesz a 2012-es év koltségvetésének elfo-

kében.

nem én dontok egyediil: az elndkséggel fogunk letilni

Ev végén azzal a kéréssel fordultunk
tagjainkhoz és ismer6seinkhez, hogy
toltsék ki évértékels kérdoiviinket,
melynek célja az volt, hogy vissza-
jelzést kapjunk arrdl, hogyan latjak
munkankat, mit gondolnak tevé-
kenységeinkr6l,  programjainkrol.
A beérkezett vélemények jovébeni
munkdnkat is segitik, hiszen tdm-
pontokat adnak projektjeink alakita-
sahoz, az eredmények segitségével
lehet6ség nyilik arra, hogy prog-
ramjainkat minél inkabb tagsagunk
igényei szerint valdsitsuk meg. Kér-
déiviinket Osszesen 89-en toltotték
ki, ebbdl 60 f6 szervezetiink egyéni
tagja, 14-en pedig valamelyik tag-
szervezetlinkhoz tartoznak. Eztiton
is koszonjiik mindenkinek a vissza-
jelzést, igéretiinkhoz hiven most az
eredményekrdl is beszamolunk.

Erdekvédelem

Nemcsak mi gondoljuk gy, hogy
legfébb feladatunk az autizmussal
él6 emberek érdekeinek orszagos
szinten torténd képviselete, tevé-
kenységeink rangsoroldsakor a va-

gaddsa, és a beszdmold az idei terveinkrdl. Ezt szii-
16férummal kotjitk egybe, amire szintén van igény. A
sziil6k kotetleniil beszélgethetnek egymadssal, elmond-
hatjak, hogy mit szeretnének, kézben a gyerekeknek is
szerveziink programokat.

A végszd mi mas lehetne: j6 munkat, eredményes
négy évet minden autista személy és csalddja érde-

Ferenczy Agnes

Az AOSZ évértékelb
kérdbivének eredményei

laszadok is érdekvédelmi munkan-
kat itélték a legfontosabbnak, és a
rangsoroldsndl az elsé helyre tették.
Masodik legfontosabb tevékenység-
nek a sziil6segitést jelolték meg,
amelyet a tarsadalmi szemléletfor-
malas, a kozosségszervezés majd a
kutatds kovetett. Leghatékonyab-
ban végzett érdekvédelmi mun-
kanak az orszagos és helyi szintii
stratégiadk megalkotasat, valamint
a minisztériumokkal, 6nkormany-
zatokkal, szakmai szervezetekkel
torténé egyeztetéseket taldltak a
megkérdezettek.

Szlil6segités

Sziil6segité szolgaltatasaink koziil
a kérdo6iv eredményei alapjan leg-
népszertibbek informacids kiadva-
nyaink és sziil6képzéseink, ezeket a
szakemberek altal nyujtott tanacs-
adas, illetve az informdcids cent-
rum koveti. Magas volt azoknak
a szadma, akik nem vettek igénybe
szlilésegitd szolgaltatast, reméljik,
ennek csupdn az volt az oka, hogy
a megkérdezetteknek az elmult év-

ben erre nem volt sziikségiik. Arra
a kérdéstlinkre, hogy milyen egyéb
szolgaltatast vennének szivesen
igénybe 49 valasz érkezett be. A va-
laszadok koziil néhdanyan megjelol-
tek olyan lehet6ségeket is (példaul
napirendi illetve kommunikacids
kartyak készitése, sziiléképzés, jog-
segélyszolgalat) melyek irodankban
rendelkezésre allnak, és a kérdé-
iviinkben szerepeltek (4. kérdés).

A jovében probalunk nagyobb hang-
sulyt fektetni arra, hogy minél t6bb
csaldd ismerje meg szolgdltatdsain-
kat, és eziiton is biztatunk minden-
kit, éljenek a lehetGséggel: kérdés,
probléma esetén keressenek minket.
A legtobb igény mas szervezeteknél
mar miikod6é szolgdltatdsok irant
érkezett, ilyenek voltak példaul a
fejlesztés, nappali ellatas, gyermek-
feltigyelet, kriziskezelés, szallitd
szolgalat, munkaer6-piaci szolgal-
tatds, klubok, tandcsadd szolgalat.
Mindezek bévitésére valéban nagy
sziikség van, azonban barmennyire
is szeretnénk, orszagos érdekvéde-
lemi szervezetként lobbimunkank

hatékonysdga érdekében nem val-
lalhatjuk miikodtetésiiket. Erdekvé-
delmi tevékenységiink sordn ugyan-
akkor mindent megtesziink annak
érdekében, hogy el6segitsiik szamuk
béviilését, illetve a mar miikodd
szolgaltatdasok esetén azok mindsé-
gének javitasat. Az emlitetteken tul
igényként meriilt még fol internetes
forum mikodtetése, konyvtar ki-
alakitasa, intézménylista bévitése,
minGségbiztositasi rendszer kialaki-
tasa, tobb vidéki rendezvény szer-
vezése. Jelenlegi szolgaltatasaink
tovabbfejlesztéséhez 40 javaslat ér-
kezett, koziiliik a legjelentésebbek:
a fogddzdképzés tovabbfejlesztése,
a mentorsziil6-halézat megerdsité-
se, informdcids kiadvanyaink még
tobb helyre torténd eljuttatasa, és a
napirendi és kommunikdcids kartydk
elkészitésével parhuzamosan azok
haszndlatanak betanitdsa.

A képzések koziil legtobben az Autiz-
mus és sgexualitds cim( tréning utan
érdeklédnek, masodik helyen a Fogo-
dz6 illetve az Erdekvédelmi képzés 4ll.

Rendezvények koziil a valaszadok el-
s6sorban konferencidn szeretnének
részt venni, ezen tul csaladi napon,
illetve sziil6férumon taldlkoznanak
veliink szivesen.

A felsorolt kiadvanyok koziil leg-
tobben szakkonyvet, informéacios ki-
advanyt és életrajzot olvasnanak.
Es6ember cim@ folyodiratunk nagy
népszertiségnek orvend, a maximalis
5 pontbdl atlagosan 4,16 pontra érté-
kelték tjsagunkat. Uj témaként legszi-
vesebben az autizmussal él6k és csa-
ladjaik mindennapjairdl, intézmények
bemutatkozasardl, illetve hatékony
fejlesztési mddszerekrdl szolé cikke-
ket olvasnanak a megkérdezettek.

Tarsadalmi szemléletformalas
Szemléletformald programjaink ko-
ziil legtobben plakdtkampanyunk-
ban vettek részt, tobben meglatogat-
tak a Magyar Nemzeti Galériaban
megrendezett Privdt Labirintusok c.
kiallitast, és a Nemzetkozi Csepere-
do Alapitvany altal szervezett Séta az
autizmusért program is nagy népsze-

Legyen a szerzénk

Id6rél id6re nekirugaszkodunk, és megkérjik az olvasét: legyen
szerz6nk, azaz ha kedvet érez hozza, akkor irjon nekiink. De azt is
szivesen vessziik, ha otleteket ad, mirdl/kirél szeretne olvasni a
lapban. A csaladoknal az évek sordn nagyon sok értékes tapasz-
talat, megfigyelés, praktika halmozddott fel az autizmussal, az
autista személyekkel kapcsolatban: elfogadds, nevelés, terapiak,
tanulas, munka — csakhogy néhany cimszét emlitsiink. Kar lenne,
ha ezekrél senki vagy csak egy sz(k kor tudna.

A javaslatokat és/vagy cikkeket levélben (akar kézirassal is) vagy
e-mailben varjuk az AOSZ postacimére vagy az
info@esoember.hu villampostafidkba.

A cikkekkel kapcsolatos javaslatokat megvaldsitjuk (ha lehet), az
olvasé dltala bekildott irdsokat pedig az Es6emberben kozoljlik.

riiségnek orvendett. Tovabbi szem-
léletformaldsként nagyobb mértéki
média-megjelenést varnak téliink.

Az AOSZ tamogatottsaga
A viélaszadok kozel fele a tavalyi év
soran tagdijfizetéssel tdamogatta szer-
vezetiinket. A megkérdezettek koziil
csupan 24 f6 ajanlotta fel sziamunkra
személyi jovedelemaddjanak 1%-at,
amelynek hatterében leginkabb az
all, hogy sokan mads, olyan intéz-
ményt tamogattak ebben a forma-
ban, amellyel gyermekiik, csaladtag-
juk révén mindennapi kapcsolatban
allnak. Tobben alacsony, illetve szja-
mentes jovedelemmel rendelkeznek,
ami miatt nem all médjukban ezt a
lehetéséget igénybe venni. Eztton
is szeretnénk megkoszonni mindazt
a sok tamogatast, amit az elmult év
soran kaptunk Onéktél, legyen az
akar onkéntes munka, akar pénzado-
many, akar ismertségiink novelése.
Az AOSZ munkajaval a vélaszaddk
Osszességében elégedettek, az GtOs
skdlan legtobben négyet jeloltek
meg valaszként. Ennek nagyon Orii-
liink, és bizunk benne, hogy az el-
kovetkez6 idészakban a beérkezett
javaslatokat figyelembe véve sikeriil
munkankat még inkabb tagsagunk
igényeinek megfeleléen alakitani.
Munkénkhoz kapcsolddd javaslatai-
kat, észrevételeiket tovabbra is var-
juk elérhet8ségeinken:

cim: 1053 Bp., Fejér Gyorgy u. 10.

telefon: (06 1) 354 1073

e-mail: info@esoember.hu.

- dsé -

Képeink az AOSZ szemléletformdlo

programjain késziiltek



A torvény kimondja, hogy az egyesii-
1ési jog mindenkit megillet6 alapve-
té szabadsagjog, mindenkinek joga
van ahhoz, hogy masokkal szerve-
zeteket, kozosségeket hozzon 1étre,
vagy csatlakozzon a meglévékhoz —
fegyveres szervezetet viszont senki
nem alapithat, a jog gyakorlasa sen-
ki szabadsaganak és jogai gyakorla-
sanak sérelmével nem jarhat.

A torvényben 1j fogalomként és
szervezetként jelenik meg a civil
tarsasag. A civil szervezetek létre-
hozasarol a Polgdri torvénykonyv ad
tovabbi informacidt.

Az ,alvd” nem miikodd, vagy meg-
szlint civil szervezeteket a birdsag
torli a nyilvantartasbdl.

A torvény szerint ezentul a civil szer-
vezeteknek is letétbe kell helyezniiik
szamviteli beszamoldjukat, és koz-
zétenni a nyilvantartast vezet6 tor-
vényszéknél (régebben birdsag).

Fontos tudnivalok, hataridék

A civil torvény

valtozasairol

Ett6l az évtdl kezdve Uj torvény szabalyozza a
civil szervezetek m(ikodését. Erdemes minden
szervezetnek atgondolni, hogy megtud-e felel-
ni a benne foglalt feltételeknek. Cikkiinkben
néhany fontos, Uj tényre hivjuk fol a figyelmet.

A beszdmolok lekérheték a Civil
Informdcios Portdlon. Csak az a ci-
vil szervezet kaphat koltségvetési
tamogatdst, amelyik eleget tett a
letétbe helyezési és kozzétételi ko-
telezettségének.

Véltozik a kozhaszntisdgra vonatko-
z6 mindsités is: egyfokozati lesz, és
meghatarozott kovetelményeknek
kell megfelelni az ezt igénylé civil
szervezetnek. Csak néhdny példa
az utébbira: a szervezet éves bevé-
telének meg kell haladnia az el6z6
két, lezart iizleti év atlagaban az
egymillié forintot; vagy az elmult
két év egybeszamitott adozds utani
eredménye nem lehet negativ; vagy
a személyi jellegli kiaddsoknak el
kell érniiik az 6sszes koltség és ki-
adas egytizedét — a vezetSk jutta-
tasait nem lehet figyelembe venni.
(Ez utébbit — mas kifogasok mellett
— sok civil szervezet nem tartja jo

dontésnek, hiszen nagyon sokan mi-
nimalis 1étszammal, am sok 6nkén-
tessel dolgoznak, épp azért, hogy a
rendelkezésiikre allé pénzt azokra
a célokra fordithassdk, amelyekért
1étrejottek.)

Az eddigi adémentességek, kedvez-
mények mellett a torvény kiterjeszti
a kézhasznu szervezetek teljes koré-
re az adomanyok tarsasagi adoked-
vezményét: az adomdany koltség-
ként valé elszamolasa mellett, a cég
az adomany 20%-aval csokkentheti
adoalapjat, ez tovabbi 20%-kal né
tartos adomanyozas esetén.

A torvény hatalybalépése el6tt nyil-
vantartasba vett kozhasznu, illetve
kiemelkedéen kozhasznu jogdlla-
su szervezetek, a jogszabdlyban
foglalt feltételeknek valé megfe-
lelésiik esetén, 2014. majus 31-ig
kezdeményezhetik  kozhasznusagi
nyilvantartasba vételiiket. 2014. ju-

Segit6 honlapok

2012. janudr 1-jétél a kiemelten kozhasznd megjelo-
lés nem alkalmazhatd. A jelenleg kozhasznu szerve-
zetként bejegyzett szervezetek, ugyanilyen formaban,
ugyanilyen kedvezményekkel 2014. majus 31-ig m-
kodhetnek.

Ha egy szervezet 2014. majus 31. utan meg kivan felel-
ni a kozhaszntsagi feltételeknek, azoknak mar ebben
az évben is teljesiilnie kell.

2012. majus 31-ig minden civil szervezetnek letétbe kell
helyeznie beszamoléjat a székhely szerinti torvényszéken.
2013 janudrjatdl csak olyan szervezetek kaphatnak
koltségvetési tdmogatdst, amelyek a beszdmoldjukat le-
tétbe helyezték.

A tdjékozddas megkonnyitésére a kormany két honla-
pot hozott létre. A http://civil.kormany.hu/ az alabbi
tematika alapjan mutatja be a térvény fontos részeit:
*Fogalmak

* Alapitds, szervezettipusok

*Nyilvantartas

*Miikodés: gazdalkodas/szamvitel/beszamolds/koz-
hasznisag/tamogatasok/torvényességi ellenérzés
*Megsziinés (cs6deljaras, felszamolds, végelszamolas)
A kozhasznusag.kormany.hu oldalon kalkuldtor talal-
hatd. Segitségével barki ellendrizheti, hogy szervezete
megfelel-e a kozhasznu statusz megszerzéséhez sziiksé-
ges feltételeknek. A kalkulator a végeredményt is kozli.

nius 1-jétél csak a térvény szerint
kozhasznusagi nyilvantartasba vett
szervezet jogosult a kozhasznu
megjelolés hasznalatara és a koz-
hasznu jogéllashoz kapcsolddé ked-
vezmények igénybevételére.

Uj szereplék

A sokat kritizalt, &m a civilek szer-
vezetek miikodésében jelentds sze-
repet jatszé Nemzeti Civil Alapprog-
ram megszlnik, valdszintsithet6en
a Wekerle Sandor Alapkezel$ latja
el a tamogatasokkal kapcsolatos ke-
zel6i feladatokat.

Ebben az évben kezdi meg miiko-

Az 6sszejovetelt 2012. februdr 9-én
tartottuk a Fogyatékos Személyek
Esélyegyenl6ségéért  Kozalapitvany
székhazaban. Az {ilés sikerességét se-
gitette Fodor-Gdl Valéria moderator.
Szauer Csilla, az FSZK iigyveze-
t6 igazgatdja, az IFKKOT elnoke
koszontbjében 1idvozolte az egy-
begytlteket, és kijelolte a prog-
ramban az FSZK helyét. Az elmon-
dottak szerint az FSZK nem vallal
szerepet a Civil Mtihely m{ikodésé-
ben, de segiti, példaul azzal, hogy
az liléseknek helyet ad. A Civil M-
hely 6nélléan m@ikodd szervezet,
onmaga alakitja ki miikodési és
munkarendjét.

A kOszont6 utdn a résztvevok mu-

dését a Nemzeti Egylittmtikodési
Alap. Feladata: a bejegyzett civil
szervezeteknek biztosit koltségve-
tési pénzt a mlikodésiikre, szakmai
programjaikra és az unids tagdlla-
mok civil szervezeteivel vald egytitt-
miikodésre. A kilenctagi tandcsba,
mely az alapot irdnyitja, harmat a
civil jeloltallitasi rendszeren keresz-
tlil bejelentkezett szervezetek kép-
viseletére jogosultak véalasztanak
meg, hdrmat a szakminiszter jelol
ki a civil szervezetek javaslata alap-
jan, harmat pedig az Orszaggytilés
szakbizottsaga.

Hronyecz Ildiké

Jogszabalyok

A civilszervezetek miikodésére leg-
inkabb hatassal 1év6 1j jogszaba-
lyok az aldbbiak:

° a 2011. évi CLXXV. torvény az
egyestiilési jogrol, a kozhaszni jog-
allasrdl, valamint a civil szervezetek
miikodésérdl és tamogatasaral,

° a 350/2011. (XII. 30.) kormany-
rendelet a civil szervezetek gazdal-
kodasardl, az adomanygyjtésrél és
a kozhaszntsdg egyes kérdéseirdl;

° a 2011. évi CLXXXI. torvény a
civil szervezetek birdsdgi nyilvan-
tartasardl és az ezzel Osszefliggd
eljarasi szabalyokrol.

Kildottvalasztas
az orszagos testuletbe

A MOZAIK Egyesilet elnokeként részt vettem a
Civil Mdhely alakulé tlésén. A mihelyre azért
volt szukség, mert az Intézményi Fér6hely

Kiva

tast Koordindlé Orszagos Testilet (IFKKOT)

a tagjai kozé vart egy civil kildottet. Az 6 kiva-
lasztasa volt talalkozasunk els6dleges célja.

tatkoztak be. Szerencsére sokféle
fogyatékossagi aggal foglalkozo
szakember volt jelen: Osszesen 49
szervezet képviseltette magdt. A
visszajelzések szerint ezt minden je-
lenlévé nagyon hasznosnak érezte.
Az autistakat Schenk Ldszloné kép-
viselte a CEHAl6 Egyesiilet részérél,
Berek Anita az INOKA Alapitvény-
tdl, Lofflerné Orbdn Gyérgyi a Fléra
Ertelmi Fogyatékosokért és Autista-
kért Alapitvanytdl, valamint jéma-
gam a MOZAIK Egyesiilet részérol.
Ezutdn kezdddott a munka java.
Mivel Civil Mthely néven hazdnk-
ban mdar miikodott testiilet, fel-
meriilt, hogy ezt a csoportot Civil
Mtihely 2-nek kellene elnevezni — a

végén err6l nem sziiletett dontés.
Kérdés volt, hogy a mtihely felada-
ta csak annyi legyen, hogy megva-
lasztja a delegdltat? Mindannyian
egyetértettiink abban, hogy ennél
sokkal tobbet is tehetiink. A m-
hely tagjai folyamatosan segithetik
az Oket képvisel6 IFKKOT tagot ab-
ban, hogy munkéjat a lehetd legjob-
ban végezhesse. Tevékenységiinkkel
hozzdjarulhatunk ahhoz, hogy a
testiiletben helyet foglald delegalt
a munkaja soran felmeriilé kérdése-
ket t6bb aspektusbdl lathassa, tobb-
féle nézGpontot megismerhessen.

Hogy ez igy legyen a kiilonbozé fo-
gyatékossagi agak képvisel6i mun-
kacsoportokat hoznak majd létre.



A résztvevék jelentSs része fogyatékossaggal €16 embe-
reket elldté intézményekben dolgozik. gy a ,terepen”
kozvetleniil szerzett tapasztalataikat, ismereteiket tud-
jak felajanlani hasznositasra, tehat a kitagolasrol szolo
stratégia megvaldsitasat érdemben tudjak segiteni.
Fontosnak éreztiik, hogy e mellett a mthely részt ve-
gyen az altalanos érdekvédelmi munkdban is.

A mihely munkajanak és céljainak megvitatdsa utan

rovid sziinetet tartottunk, majd kovetkezett a delegdlt ja kidolgozni.
megvalasztasa. ElGszor altalanossagban igyekeztiink

Az Eurdpai Uniéban dsszesen kb. 80
millié fogyatékos ember él. Az eurd-
pai statisztikdk szerint a teljes unids
dtlagot véve a szegénységben vagy
mélyszegénységben élok kozott a fo-
gyatékos emberek és csalddjaik ard-
nya 70%-kal magasabb, mint az
dtlagnépességben — irja az ENIL, a
fogyatékos emberek 6nallo életéért
kiizd6, és az emlitett rendezvényt
kezdeményez6 eurdpai szervezet
sajtékozleménye. Raadasul a mun-
kajovedelemmel rendelkezék ara-
nya a fogyatékosok és csaladjaik
kozott rendkiviil alacsony, igy allami
juttatasokra szorulnak. Ha mindezt
osszevetjilk az egész kontinensen

képet alkotni arrdl, hogy mik azok a tulajdonsagok,
amelyeket mindannyian kivanatosnak tartunk annal,
aki minket a testiiletben képvisel. Ezutan ténylegesen
szavaztunk. A szavazas nagyon szoros volt. Végiil a
mhely képviselGje a kiskunfélegyhdzi REIKA Alapit-
vanytdl Zs6tér Agnes lesz, helyettese pedig Schenk Ldsz-
l6né (CEHAl6 Egyesiilet). A Civil Mtihely a kovetkezé
ilésén a sajat mlikodéséhez sziikséges szabdlyokat fog-

Kapitany Imola

Eurdpa-szerte tiltakoznak
a fogyatékos emberek

és csaladjaik

,Gazdasagi valsag ide vagy oda, mivagyunk a legsze-

gényebbek és legkirekesztettebbek” —

mondta Jamie

Bolling, a sulyos mozgassériléssel él6 svéd aktivista
az Eurdpai Parlamentben. A magyarorszagi helyzetet
vizsgald emberi jogi bizottsagi tléssel pontosan egy
id6ben, a februar 9-én rendezett meghallgatasra,
fogyatékos emberek érkeztek Eurdpa minden szegle-
tébdl, hogy elmondjak: 6k és csaladjaik nem birnak

el tobb megszoritast.

végigsopré megszoritasokkal, ame-
lyek alapszolgaltatasokat vesznek el,
és fogyatékossdgi segélyeket kurtita-
nak meg, akkor vildgos — folytatja a
kozlemény —, hogy a kovetkezmé-
nyek hamarosan végezetesek lehet-
nek. A szervezok figyelmeztettek:
a rovid tdvon megtakaritast ered-
ményez6 intézkedések hosszu tavon
sokkal tobbe keriilhetnek az eurdpai
tarsadalmaknak.

A meghallgatast az ENIL tobb mads
fogyatékostigyi civil szervezet — koz-
tlik az AOSZ briisszeli ,,anyaszerveze-
te”, az Autism Europe — részvételével
rendezte. Jelen voltak a latassériiltek,
a hallassériiltek, a mozgdssériiltek

és a pszichoszocidlis fogyatékossag-
gal él6k / pszichiatriai betegek szer-
vezetei is. A rendezvényt ilyenkor
altalaban egy eurdpai parlamenti
tarsszervezd is segiti, ez ezuttal a
Magyarorszagon kevéssé ismert, ja-
varészt kis nyugat-eurdpai baloldali
és zold partokat tomorit6, aprdcs-
ka Egyesiilt Baloldal / Eszaki Zéldek
képvisel6csoport volt.

Megszoritasok masutt is

Az ir, angol, bolgar és belgiumi hoz-
zaszolok elitélték, hogy a kormanyok
megbélyegzik és a joléti rendszer
€él6skodbinek nevezik a fogyatékos
embereket és csalddjaikat (ahogyan

azt Angliatol Gorogorszagig — és
tegyiik hozza, Magyarorszagon is
— tobb helyen megtették). Hangsu-
lyoztak, hogy nem szabad elfeled-
ni, mekkora eréfeszitést tesznek, és
milyen plusz koltségekt6l mentik
meg az allamot az 6nalldan élni és
dolgozni akar6 fogyatékos emberek,
valamint azok a csalddok, amelyek
maguk gondozzak és fejlesztik fo-
gyatékos csaladtagjukat.

Egy hozzaszdld, a nemzetkozi szin-
ten elismert és legendds angol ak-
tivista, John Evans (lasd keretes
irasunkat) gyakorlati példakat is ho-
zott. Anglidban nagy vihart kavart,
amikor tavaly 6sszel Helen és Mark
Mullins, egy 6tvenes éveikben jaré
hazaspar Bedworthben koézés on-
gyilkossagot kovetett el reményte-
len helyzetiik miatt. Mark kordbban
a hadseregben szolgalt, és pszichiat-
riai betegséggel élt, felesége enyhe
fokban értelmi fogyatékos volt. Az
onkormanyzat honapokkal korab-
ban bezarta a nappali intézményt,
ahova ebédért jartak, és ezért 16
kilométert kellett gyalogolniuk na-
ponta meleg ételért, beleértve a
téli honapokat is. Lakhelyiiket mar
nem tudtak fiiteni. Helen Mullinstdl
elvették 12 éves lanyat, és alkal-
matlannak nyilvanitottak gyerek-
nevelésre, de ez azzal is jart, hogy
megvontak a gyermeke utani tamo-
gatast, ami Ujabb jovedelemkiesést
okozott. Munkanélkiili ellatast azért
nem kapott, mert a médositott sza-
bélyok szerint az csak a munkaké-
peseknek és allaskereséknek jart
— 6 azonban nem volt munkaképes.
Fogyatékossagi tdmogatasat pedig
egy friss intézkedés vonta el, mert
nem volt bizonyithatd, hogy allapo-
ta ,eléggé sulyos”. Férje keresete is
minimalis volt, mert a hadseregben
eltoltott szolgalati évei nem voltak
elegendék nyugdijhoz, munkat nem
kapott. Ongyilkossdguk el6tt fél év-
vel egy tévéinterjut is adtak, ami

JOHN EVANS

mogatast kapjanak.

nagy intézetek fenntartdsa.

A hetvenes évek Angliajaban értelmi és mozgas-
sériltek szamdra is a nagy intézeti ellatas volt

az els6dlegesen preferdlt szolgdltatds. Ebben az
id6ben John Evans és t6bb tdrsa — mindannyian
halmozott fogyatékossaggal él6 emberek — ,,6n-
allo élet” mozgalmat inditott, amelynek célja a
nagy intézetek bezarasa volt és legfGképpen az: a
fogyatékos embereknek legyen lehet&séglik 6n-
alléan élni a kozosségben, ahogyan masok is teszik, de kapjanak
hozza megfelel§ segitséget is, hogy a csaladok ne kényszeriiljenek
fogyatékos gyermekiiket intézetbe adni, hanem elldtasukhoz ta-

A kezdetben képtelenségnek tartott mozgalmuk végil két évtized
alatt gy6zott: ma mar kevés a nagy létszamu fogyatékos otthon

az Egyesilt Kirdlysagban, a fogyatékos emberek csaladjukkal vagy
onadlldan élnek, és sok az elérhetd kdzosségi szolgdltatas: nappali
intézmény, hazi segitségnyujtas, klubok, segit6 szervezetek. Ennek
a mozgalomnak is kdszonhetd, hogy a fogyatékos emberek szama-
ra létrehozott specidlis szolgaltatasokat vizsgalé tanulmanyutak
leggyakoribb célpontja az elmult 20 évben Anglia lett.

John Evans és aktivista tdrsai bebizonyitottdk, hogy a nagy intéze-
teken kiviili élet lehetséges alternativa. 1994-ben fontos kutatas-
sal igazoltdk azt is, hogy a mindenkinek elérhetd szolgaltatdsok

— ha jol vannak megtervezve — egyaltalan nem dragabbak, mint a

pontosan dokumentélja, mennyire
magukra voltak hagyva.

Szintén Angliaban a kormany a pszi-
chiatriai betegeket — akik egyébként
Eurdpa legtobb orszagaban fogyaté-
kosnak mindstilnek — és mds kronikus
betegséggel éloket (szivbetegeket,
vesebetegségeket, szervatiiltetette-
ket) juttatasaik ellentételezéseként
kozmunkdra késziil kotelezni. Ha
nemet mondanak, vagy nem vég-
zik el a munkat, elvehetik ellatasu-
kat. Az intézkedés 300 ezer embert
érinthet majd, ha életbe 1ép — a hir
bejarta a brit sajtot, és intenziv tilta-
kozasok indultak.

A joléti rendszerérél hires Svédor-
szdgban sulyos fogyatékossaggal €16
emberek heti személyi segitési ora-
jat csokkentették toredékére. Az
érintettek tiltakoznak, hiszen segit-
ség hidnydban sokan lakdsukat sem
lesznek képesek elhagyni. Olaszor-

szdgban a fogyatékos embereket is
segit6 szocialpolitikai szolgéltatd koz-
pontok koltségvetését csokkentették
2011 végén: Eszak-Olaszorszagban
20%, Dél-Olaszorszdgban 30-40%-
os mértékben. Csehorszdgban olyan
- fogyatékossagi jaradékban is része-
siilék altal hasznaland6 - szocialis
kartya bevezetését kezdeményezte
a kormany, amely a kértya tulajdo-
nosdnak minden egyes vasdrldsat,
annak helyét, idejét is ellendrizheto-
vé teszi €s tarolja. Ez stlyosan agga-
lyos emberjogi szempontbdl, ezért
fogyatékosiigyi szervezetek jogi 1é-
péseket terveznek.

Irorszdgban a kormany intézkedései
nyoman szocidlis és oktatasi intéz-
mények voltak kénytelenek leépité-
seket végrehajtani, amelyek miatt
sok, fogyatékos gyermeket nevel
csalad nem jut megfeleld ellatashoz.
Lettorszdgban a vélsdg miatt jelents-
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személy is csatlakozott.

Dr. Hegediis Lajos, a MEOSZ mint beadvanyozé képviselGje, az
alapvet6 jogok biztosahoz, dr. Szabo Mdtéhoz fordult: ,,hogy

az aldbbiakban részletesen kifejtésre keriil§ indokok alapjan a
megvaltozott munkaképességli személyek elldtasairdl és egyes
torvények médositdsardl szold 2011. évi CXCl torvény kapcsan a
Beadvanyozd altal képviselt érintett emberek alapveté jogainak
sérelmét allapitsa meg...” utdlagos normakontroll eljarast kezde-
ményezze Magyarorszag Alkotmanybirésaganal. (www.meosz.hu)
Ezen tul a MEOSZ a strasbourgi Emberi Jogok Birdsagan is megta-
madta a torvényt — strasbourgi beadvanyukhoz kozel ezer magdn-

(Forras: http://m.hvg.hu/hvgfriss/2012.08/201208_eltorolt_rokkantnyugdijak_akadalypalya)

sen atalakitottdk a csalddtdmogatasi
rendszert, azaz csokkentették a tAmo-
gatasokat, ami a fogyatékos emberek
csaladjait is sulyosan érintette. Lett
fogyatékosiigyi szervezetek szerint a
tartés munkanélkiiliség és kilatdsta-
lansdg miatt sok ezer ember egészségi
és pszichés allapota olyan mértékben
romlott, hogy visszajutasuk a munka-
erépiacra, kiilon rehabilitacié nélkiil,
ma mar lehetetlen lenne — ugyanak-
kor egy kerekesszékre is kozel egy
évet kell varni a kis balti dllamban.
Gorogorszdgban specidlis iskolak és
intézmények tucatjait zartdk be, és
olyan fogyatékosiigyi mindsit6 rend-
szer bevezetését kezdték el, amely-
nek hasznalataval — gorog jogvédd
csoportok szerint — fogyatékos em-
berek tizezrei veszithetik el jaran-
dosagukat. Mindekozben kutatdsok
bizonyitottdk, hogy a legrégebben
valsagba sodrédott Gordgorszagban
az elmult néhdny évben jelentésen
megnétt az ongyilkossagok és On-
gyilkossagi kisérletek szama és ara-
nyaiban jéval tébben fordultak pszi-
chidterhez is.

Hogyan lehet megallitani?

Felvet6dott a kérdés, mit lehet tenni
mindennek megallitasara? Simona
Giarratano, az Eurépai Fogyatékosiigyi
Férum (angol réviditésben EDF), a leg-
nagyobb és minden fogyatékosiigyi
csoportot tomorité eurdpai civil
szervezet képviseletében elmondta:

fontos, hogy az érintettek az Osz-
szes, rendelkezésre all6 eszkozzel
tiltakozzanak minden szinten.

Az Eurdpai Uniénak nincs jogkére,
hogy megdllitson egyes orszdgokban
folyo intézkedéseket, de ha azok az
intézkedések jogilag sértenek nemgzet-
kozi egyezményeket, gy az érintet-
tek birésdghoz fordulhatnak. Eb-
ben - a keresetek megirasaban, az
ligyek el6készitésében — jogvédo és
fogyatékosiigyi szervezetek segit-
hetnek nekik.

De az is fontos, hogy elegend6 infor-
maciénk legyen arrél, mennyire su-
lyos a helyzet az egyes orszagokban,
ezért az EDF arra kér mindenkit, ir-
jon nekik (vagy esetiinkben magyar
tagszervezetiiknek) és irja le, milyen
megszoritd intézkedés nehezitette
helyzetét. Az informaciok 6sszegyij-
tésére az EDF megfigyel6 szolgala-
tot is 1étrehozott: egy angol nyelvii
rovid kérdéiv kitoltésével lehet el-
kiildeni példédkat a megszoritdsokra.
(A kérdo6iv elérhetd itt, Internet Exp-
lorer és Google Chrome alatt fut:
http://www.edf-ph.org/Page
Generale.asp?DocID=13854).

Azt is hangstlyozta: csak akkor tud-
hat a civil tarsadalom megfelel6en
lépni, ha vildgosan, adatokkal tudja
lattatni a sajtéval és politikusokkal:
millidk és tizmilliok ny6gik Eurdpa
minden szegletében a megszoritasok
kovetkezményeit. Végiil Sian Jones,
az Eurdpai Szegénységellenes HAlo-

zat vezetGje (angol roviditése EAPN)
besz€lt arrdl, hogy a négy éve folyd
valsag miatti megszoritdsok hatasat
immar képesek mérni, és az ada-
tok egyértelmiien bizonyitanak két
tényt. Egyrészt, hogy az eurdpai kor-
mdanyok megszoritdsai a szegénye-
ket és a kiszolgéaltatott csoportokat
(koztiik a fogyatékos embereket)
sokkal jobban sujtjak, mint a gazda-
gabb rétegeket vagy a pénzpiacokat.
Masrészt pedig jol lathatd, hogy a
bajba keriilt orszdgokban bevezetett
megszoritasok épp a megcélzottal
ellenkez6 hatést valtanak ki, a gaz-
dasag nem no, ellenben a szegények
helyzete romlik, évtizedek alatt fel-
éplilt szocidlis segitérendszerek tin-
nek el, ennek pedig hosszti tdvon
az eurdpai tarsadalmakra nézve ka-
tasztrofélis hatdsa lehet.

A rendezvényt szerény politikusi
érdeklédés kovette. Az emlitett kis
zold baloldali frakcié egy holland
és egy ir, a szervezésben aktivan
segité eurdpai parlamenti képvise-
16jén kiviil csak egy svéd liberalis
képvisel6 jelent meg és szolt hozza.
(Beszédében hivatkozott a buda-
pesti hajléktalaniigyi rendeletre is.)
Paul Murphy, az iilést levezet6 fiatal
ir képvisel6 elmondta: nem divatos
err6l a témardl beszélni politikusok
kozott sem, mert mindenki elfogad-
ni latszik: ha véalsag van, akkor nincs
mas eszkoz, csak elvenni még tobbet
a tarsadalomtdl. Ezt azonban nem
hagyhatjak az eurdpai tarsadalmak,
és tiltakozni kell, ebben a szakszer-
vezeteknek erds szerepiik lehet. (A
rendezvény el6tti héten egész Bel-
giumban egynapos kozszolgalati
sztrdjk volt, az orszdg gyakorlatilag
megbénult.)

A zarszoban Jamie Bolling bejelen-
tette, hogy az ENIL levélben fordul
az Eurdpai Bizottsaghoz és az Furo-
pai Parlamenthez, kérve Gket: vezes-
senek be olyan jogi biztositékokat,

amelyek miatt az egyes kormdnyok »
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Csaladi nap masodszor,
Tordason

Csikorgd hidegben (minusz 17) érkeztlink Tordas-
ra, februar 11-én. Ez mar a masodik csaladi nap.
A lakék varnak minket és ugyanolyan kedvesség-
gel invitalnak beljebb, mint legel6sz6r. S6t, az
elsé alkalommal kotott baratsagokat most tovabb
lehetett sz6ni, hiszen nem felejtettek el minket.

Otthonosan, ismerdsen megyiink a masodik emelet-
re, ahol Inotay Gyorgy a Févéarosi Onkormanyzat Er-
telmi Fogyatékos Otthondnak igazgatdja, a févarosi
onkormanyzat Tordasi Autizmus Decentrum nev(
szolgaltatasanak Osszefogdja, vezetdje iidvozol minket,
és roviden elmondja, mi minden tortént, amidta nem
talalkoztunk. Sok minden. A decentrum felvette azo-
kat a segitoket, akikre a sziil6k szamithatnak. A segi-
ték autizmussal kapcsolatos ismereteinek elmélyitését
az Autistdk Orszdgos Szovetsége vallalta: a decentrum
munkatdrsainak négy alkalommal tartott képzést; a
szervezést és a koltségeket (300 ezer Ft) az AOSZ allta.
A decentrum alkalmazottai a mindennapi életben se-
gitenek a sziil6knek. A kinalatban gyerekfeliigyelet,
kisérés, szabadidés programok stb. szerepelnek. Emel-
lett 24 6ras telefonos szolgalatot tartanak fenn, ahol
tanacsot, informéciét lehet kapni, és krizishelyzetben
is segitenek. Az éjjel-nappal hivhat¢ telefonszdm: (06
1) 476 1935; (06 30) 624 2174.

Megnéziink egy remek Kkisfilmet is az otthonrdl, az
itt folyé munkardl, és bepillanthatunk a kozség egyik
csaladi hazaban kialakitott lakéotthon mindennapjai-
ba is, ahol kiillonb6z6 sériiléssel é16 emberek alkotjak
a kozosséget.

Dr. Szendrei Rébert, a févaros autizmuskoncepcid ki-
dolgozasanak iranyitdja, tovabbra is részt vesz a mun-

kaban, és most is itt van, hogy fontos informacidkat
kozoljon a sziilékkel. Azt, hogy a févarosi Szent Janos
Kérhazban fogadjak szomatikus panaszokkal az au-
tista feln6tteket. Ezen a telefonszamon kell idépontot
egyeztetni: (06 1) 458 4503. Meg azt is, hogy a Heim
Pal Gyermekkorhdzban péntekenként autizmus ambu-
lancia miikodik; a gyermek fogéaval kapcsolatos problé-
makkal is ezt a kdrhazat kell keresni.

Telefonszam: (06 1) 459 9108.

Arrdl is szé esik, hogy lakdotthon kellene azoknak, akik
a 16 éves tankotelezettség miatt hamarabb kikeriilnek
az iskolabdl. A févaros nyitott az otletre, és Tordason

nem hozhatnak még t6bb megszori-
té intézkedést. Minden jogi eszkozt
meg fognak ragadni nemzeti és nem-
zetkozi birésagokon, mert a joléti
rendszer altal adott segitség nem jo-
tétemény, hanem emberi jog az élet-
hez. ,,Nem fogjuk hagyni magunkat.

Nincs mit vesziteniink, ezért a végso-
kig harcolnunk kell.” — fejezte be.

(A rendezvényen magyar eurdpai
parlamenti képvisel6 nem szoélalt
fel. Ezzel az iiléssel parhuzamosan
folyt a magyarorszdgi helyzetrél
rendezett Emberi jogi bizottsdgi

meghallgatds. Ez kordbban kezdé-
dott és késébb fejez6dott be — ezért
e sorok irdja is besurrant ra —, itt
viszont sokan voltak, csaknem min-
den kormanyparti és ellenzéki ma-
gyar képviseld is.)

Petri Gabor
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még hely is lenne, Inotay Gyorgy fogaddkész, hiszen a
feladat nem ismeretlen szamara: az intézmény egyik
kis kiilonallé épiiletében autizmussal él6k élnek: ha
ugy tetszik, sajat lakéotthonuk van az intézet tertiletén.
Egy dolog hidnyzik az 4j otthonhoz: a pénz. A sziil6k
palyazatban reménykednek, de sem Inotay Gyorgy, sem
Szendrei Robert nem hagyott kétséget afelél, hogy a
sziil6knek is a pénztarcajukba kell nytlni.

Mig mi ezeket hallgattuk, addig az autista gyerekek
tobbsége szépen szétoszlott az épiiletben, és hozzalat-
tak a kiilonféle kézmtives munkakhoz, amiknek megta-

nuldsdban az intézet lakdi segitettek. Nagy sikere volt a
mvirag készitésének, amihez késébb a vallalkozd szel-
lem sziil6k csatlakoztak. Akinek mashoz volt kedve, az
elmehetett a snoozelen szobaba ,delfinterdpiara”, vagy
baratkozhatott a Gyurdn él6 Feddk Krisztina éllattera-
peuta kutydival. Ha valakinek még ez sem volt elég, az
a tornaszobdban vezethette le folosleges energidit.

A j6 hangulatd, informativ taldlkozot a tordasi intéz-
mény igazgatdja, Inotay Gyorgy szivmelenget6 orgona-
jatéka zarta a helybéli méiemléktemplomban.

Nem lenne teljes a beszamolém, ha nem adnék hirt
arrol, hogy Széplaki Mirjam autista nagyfia, Gdbor; ho-
gyan érezte magat Tordason. Roviden: jol. Kicsit bé-
vebben: nagyon jél. Mindezt részletezve: egyszerlien
nem volt hajlandé kijonni az épiiletbdl, mert ott akart
maradni. Mirjam emiatt lemaradt az orgonajatékrol,
mert helyette Gabort gyézkodte arrdl, hogy nem ma-
radhat itt. Azt hiszem a hely szellemérél ez sok min-
dent elarul.

Legkozelebb aprilis 14-én lesz csaladi nap Tordason.
Figyeljék Hirlevellinket, és internetes oldalunkat a to-
vabbi informaciokért.

7

E A.

Valtozasok a megvalto-
zott munkaképességl

szemeélyek ellatasaiban

ciéval megvaldsithatd, rehabilitdcids
ellatas igényelhet.
Azok esetében is valtoznak az ellata-
sok, akiknek eddig a korabbi 6t ella-
tas koziil folyositottak valamelyiket.
FIGYELEM! Azok a személyek, akik-
nek elldtdsa rehabilitdcids elldtdsra
véltozik mdrcius 31-ig kotelesek feliil-
vizsgalati kérelmet benyujtani. Ha va-
laki a feliilvizsgalati kérelem benyuj-
tasat elmulasztja az ellatas folyositasa
majus 1-jével megszlinik.
A rokkantsdgi és rehabilitdcids ellatd-
sokat a Nyugdijfolydsitd Igazgatdsag
folyositja, honlapjukon (www.onyf.hu)
részletes tajékoztatd olvashatd a valto-
zasokrol, de egyéb elérhetéségeiken is
kérhet tovabbi informacid.
Orszagos Nyugdijbiztositasi
Foigazgatosag
Cim: 1132 Budapest Visegradi u. 49.
Levelezési cim: 1392 Budapest Pf. 251.
E-mail cim: onyf@onyf.hu
Telefon: (06 1) 270 8000
Fax: (06 1) 270 8151
Ha tovabbi kérdésiik van, vagy ugy
érzik jogsérelem érte Onoket, kérjiik,
keressék Informacids Centrumunkat
az info@esoemberhu e-mail cimen,
vagy a (06 40) 200 821-es, helyi tari-
faval hivhaté kék szamon.

D.S.E.

Ki valthat ki
Rehabilitacios kartyat?
Az a megvaltozott munka-
képességli személy jogosult:
akinek a rehabilitdciés ha-
tésdg 4ltal végzett komplex
mindsités szerint foglalkoz-
tathatdsaga rehabilitacidval
helyreallithaté; tartds foglal-
kozési rehabilitaciét  igé-
nyel; 2011. december 31-én
III. csoportos rokkantségi,
baleseti rokkantsagi nyugdij-
ban, rendszeres szocidlis ja-
radékban részesiilt, vagy rehabilita-
ciés jaradékban részesiil.

A munkaadd, az érvényes Rehabi-
litdciés kartyadval rendelkezé meg-
valtozott munkaképességli személy
foglalkoztatdsa utdn, mentesiil a
szocidlis hozzajaruldsi adé megfize-
tési kotelezettsége alol.

Hova kell fordulni,

ha kartyat szeretnék?

A kértyat a nyugdijbiztositasi igazga-
tasi szervnél kell igényelni. A nyug-
dijbiztositasi igazgatasi szerv adatot
szolgdltat az &llami adodhatésag ré-
szére, ami kidllitja a kartyat. Tovabbi
informacidk: http://nyugdij.kormany.
hu/gyakran-feltett-kerdesek.

A korabbindl egyszert(ibb és szigortibb
rokkantnyugdijazasi rendszer lépett
életbe 2012. januar 1-jét6l. Az eddi-
gi ot ellatast kett6 valtja fel. Idéntél
mar nem allapithaté meg rokkant-
sagi nyugdij, baleseti rokkantsagi
nyugdij, rehabilitaciés jaradék, rend-
szeres szocidlis jaradék és atmeneti
jaradék, helyettiik a megvaltozott
munkaképességli személyek rehabi-
litaciés vagy rokkantsagi ellatasban
részestilhetnek.

Uj igénybejelentések esetén azt,
hogy ki melyik tipusu elldtdsra jo-
gosult komplex vizsgalat donti el. A

jogosultsag feltétele, hogy a vizsgalat
alapjan az adott személy egészségi
allapota 60%-0s vagy anndl kisebb
mértékl legyen. Akinek rehabilitaci-

6ja nem javasolt rokkantsagi elldtas-
ban részesiilhet, akirdl tigy gondoljak
a szakérték, hogy foglalkoztathatd-
saga helyredllithato, vagy rehabilita-

2011. 12. 31-ig folydsitott ellatas

Uj ellatas 2012-t61

december 31-ig betoltott személyek esetén

rokkantsagi nyugdij: az dregségi nyugdijkorhatdrt 2011.

oregségi nyugdij

I-1I. csoportos rokkantsagi nyugdij

rokkantsagi ellatas

személyek esetén

III. csoportos rokkantsdgi nyugdij és rendszeres szocialis
jaradék az oregségi nyugdijkorhatdrt 5 éven beliil bet6lté | rokkantsagi ellatas

atmeneti jaradék

rokkantsagi ellatas

meélyek esetén

III. csoportos rokkantsdgi nyugdij és rendszeres szocialis
jaradék az oregségi nyugdijkorhatdrt 5 éven till betoltd sze- | rehabilitacios ellatas

rehabilitacios jaradék

rehabilitacids jaradék

Javaslatokat varnak az 0j Polgari torvénykonyvhoz

A Kozigazgatasi és Igazsagligyi Minisztérium tarsadalmi egyeztetést kezd
az 1j Polgari Torvénykonyv szakmai tervezetérdl, melyet a Polgdri jogi ko-
difikdcids szerkesztobizottsdg készitett elé. A minisztérium szamit minden
allampolgar és szakmai szervezet javaslatdra.

Az érdemi javaslatok feldolgozasa utan a torvénytervezet varhatéan ma-
jusban keriil a kormany, majd az Orszaggytilés elé; elfogaddsa Gsszel var-
haté. A tervezet szovege a tarsadalmi egyeztetés, a kormanydontés és a
parlamenti vita hatdsara valtozhat.

Az 1j Polgari torvénykonyv tervezetének fébb djdonsagai kozé tartozik pél-
daul, hogy pontositja a rokontartas, az 6rokbefogadas, illetve a gydmsdg
szabdlyait.

Az észrevételeket, javaslatokat a marianna.simon@kim.gov.hu email cimre
varjak marcius 31-ig.

A torvénytervezet a kormanyhu oldalrdl let6lthetd.
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Fogyatékos emberek altal készitett piacképes termékek arusitasa g

JO tudni

* Ne feledkezzenek meg arrol, hogy
az 4j torvény nem mentesit a szak-
ért6i bizottsag altal eldirt, kotelezo
feliilvizsgalatrol.

* A rehabilitaciés és a rokkantsa-
gi ellatas nem nyugelldtds, ezért a
2012. januar 1-jétél foglalkoztatott
megvaltozott munkaképességli sze-
mélyek nem mindsiilnek nyugdi-
jasnak. A valtozas érinti az utazasi
kedvezményeket (is).

* Azok, akik mar 2012-ben is kap-
tak ellatast és az I-II csoportba és
azok, akik a III. csoportba tartoz-
nak, de ot éven beliil elérik a nyug-
dijkorhatart, valamint a szocidlis
és atmeneti jaradékban részesiil6k
az eddig folydsitott Osszeget kapjdk,
megnovelve az év végi nyugdijeme-
1és mértékével. (2012-t6] rokkant-
sdgi elldtds cimen van a kifizetés.)

* Akik a rokkantsagi nyugdij mel-
lett vallalkozéként dolgoztak, és
most atkeriiltek a rokkantsagi, il-
letve a rehabilitacios ellatas korébe,
azoknak ezentul azt a jdradékot kell
megfizetni, mint a tobbségi véllal-
kozdéknak. (RemélhetSleg ezen val-
toztat a jogalkoto.)

* Az ellatasra szoruld uj igényldk-
nek, igénybejelentésiiket a lakdhely
szerint illetékes kormanyhivatal
nyugdijbiztositasi igazgatdsaganal
kell megtenniiik: személyesen, pos-
tan vagy elektronikus dton.
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Linda angol szakon és jogi karon
végzett, hdrom gyermeke koziil az
egyik volt érintett. Most otthon van
othénapos legkisebb gyermekével.
(Két szoptatas kozott talalkoztunk.)
Tobb 4ltalanos és harom, az autiz-
mus teriiletén szakosodott pszichia-
ternél ill. pszicholédgusndl jartak
gyermekével, akik szoban egyértel-
mlen az autizmust diagnosztizal-
tak, frasban azonban életkora miatt
nem kapott végleges diagnézist. Or-
solya a CEU (Kozép-Europai Egye-
tem) munkatdrsa, angol-német
szakbdl és egyiptologiabdl kapott
diplomat, tolméacsképz6t végzett,
autista gyermeke miatt elvégezte
a Tomatis audioldgia-képzést, és a
németorszagi Knospe Intézetben is-
merte meg az ABA terdpiat.

Ok ketten azon munkélkodnak,
hogy mindazt, amit 6k megtudtak
az autizmusrdl, az ezzel kapcso-
latos GAPS-diétarol, megosszak a
sziil6kkel. Van egy zart sziilé6foru-
muk a neten, ahol a sziil6k egymas-
nak adnak tandacsot, elmondjak, mit
tapasztaltak a diéta kapcsan.
Beszélgetésiink elején még tisztaz-
tunk egy s mast addig, mig idaig
eljutottunk. En azt mondtam, hogy
azok, akik kigydgyultak az autiz-
musbdl, nem voltak autistdk, csak a
tlineteik voltak hasonléak az autiz-

GAP-étrend
szUloszemmel

A szul6k korében nagy port vert fol dr. Natasha
Campbell-McBride: GAP-Szindroma — emésztés és pszi-
choldgia kapcsolata cim( konyve. A pszichiaterek és a
gasztroenteroldgusok mintha észre sem vették volna.
Pedig a konyv elfogyott, készul a masodik kiadasa. Két
szlilével, dr. Szantd Lindaval, a konyv egyik forditojaval és
|llés Orsolyaval beszélgettlink autizmusrdl, GAPS-diétardl...
mindenrdl, ami az autizmus kapcsan esziinkbe juthatott.

musspektrumban lefrtakhoz. Linda
és Orsolya az autizmus megnevezés
mellett kardoskodott. Csak sokdra
értettem meg, hogy miért. Ugy vé-
lik — ha ezt nem hangsulyozzdk —,
akkor azoknak, akik megkaptak ezt
a diagndzist, esziikbe sem jut majd,
hogy esetleg nem is ez okozza a
gyerek tiineteit.

Ugy gondoljak, hogy az autizmus-
diagnézist kapott gyereket igenis
meg kellene néznie a pszichiateren
kiviil mas szakembernek is. Mert ha
valaki ilyen diagndzist kap, akkor
lezarul minden mas Ut, meg se né-
zik, hogy esetleg milyen mas baja
lehet. Térddjon bele, hogy autista
a gyermek — mondta Lindanak az
egyik szakember. Ugy érezte, meg-
kaptdk a reménytelenség diagndzi-
sat. Holott az 6 gyerekénél is voltak
olyan jelek, amelyek arra utaltak,
mashol kell keresgélni. Példdul az,
hogy karikas volt a szeme, piiffedt
a hasa; de mads gyerekeknél is tipi-
kus pl. a széklet dllaga, ez utalhat
a gyomor-bél traktus rendellenes-
ségére (székrekedés, hasmenés, ill.
szines: nem megfeleléen emészt).
Linda mindezt csak Campbell dok-
torn6tél tudta meg, mint ahogy az
ABA terdpidrdl is téle hallott elé-
szOr, és az 6 hatdrozott javaslatara
kezdtek bele.

Az els6 dontd valtozast

azok a sziil6k hoztdk el Linda éle-
tébe, akikkel egy homeopdtids le-
velez6férumon ismerkedett meg.
Kétéves fia onpusztité mddon rea-
gdlt minden 6t zavar6 koriilményre,
amire egy neves pszichiater tanacsa
ennyi volt: Vegyenek neki fejfedét.
Vettek. Nem haszndlt, a gyermek
Ugy tudta igazitani, hogy az hatas-
talanna valt. E férumon tandcsoltdk
neki a sziil6k: prébalkozzon meg a
tejtermékek teljes megvondsaval.
Megprobalkozott. A nyolcadik na-
pon a gyermek teljesen felhagyott
az Onagressziv viselkedéssel és ér-
dekl6dbbb lett. Akinek nincs ilyen
nehézségekkel kiizdé gyereke, az
el sem tudja képzelni, hogy milyen
csodaként éli meg ezt az a sziil, aki
a gyermek allapota miatt mar tobb-
szor kért orvosi segitséget.

Ez utén indult be a neten az iga-
zi keresgélés. Mert ha ez ilyen jo,
akkor hatha van mads is, ami segit-
het. Igy akadt r4 Linda dr. Natasha
Campbell-McBride honlapjara (ezt
a baratnéjével késébb leforditot-
ta, elolvashaté a neten). Folvette a
doktornével a kapcsolatot, majd Il-
1és Orsi sogorndjével, aki a konyv-
kiadast tet$ ald hozta, leforditotta a
GAP konyvet is. Otéves fiarél most
azt lehet mondani, hogy figyelemza-

varos —az autizmus szoba sem kertil,
ezt mar négyéves kora el6tt kizartak
— hivatalosan. Ugy viselkedik, mint
a korabeli gyerekek, azzal a kiilonb-
séggel, hogy idénként vannak ki-
sebb, de nem stilyos visszaesések, és
hogy a diétat tartani kell. Igaz nem
olyan szigortan, kap étrend-kiegé-
szit6ket is (halolaj, vitaminok stb.),
van ABA terapia, mozgdsfejlesztés,
minden este torna otthon, plusz
egyéb kiegészitd gyogymodok. Fia
nem beszélt, nem figyelt még a ne-
vére sem, nem értette az emberi be-
szédet, nem figyelt maga koriil az
emberekre, nem hasznalt, és nem
is értett a gesztusokbdl. Ma mdr va-
lasztékosan fogalmaz, és pontosan
tudja, hogy mire valdk a szavak, és
azok mogottes tartalmat is érti. Erti
a viccet, és alakul a humorérzéke.
Lindaékndl minden este torna van.
Egyik este Linda kérte 6t és édesap-
jat, hogy talicskdzzanak (fels6test,
kar erésitése, agyfélteke koordina-
cig). Mire Gerg6, aki épp massal
volt elfoglalva, folnézett az anyjdra,
majd huncutul kozolte: ,Apa nem
akarja.”

Arrol is szo esik:

draga-e a diéta vagy sem. Linda
szerint nem sokkal, mert 6k az
egész étrendjiiket atallitottak, tehat
nem valtjadk a normadl lisztet glu-
ténmentessel, mert nem készitenek
liszttel késziilt ételt, és kikeriiltek a
tartositoszerekkel és egyéb mester-
séges dolgokkal kezelt ételek. (A
mikré széba sem keriil, mert az is
tilos.) Mindketten naponta f6znek,
és a csaldd is atdllt az egészséges
taplalkozasra. Linda masik 6vodas
gyermekének is csomagol ételt,
mert mint mondja: — Nehéz lenne
latni, hogy mi egészségesen étke-
ziink, 6 meg eszi bent a nutellds
vagy margarinos kenyeret.

Beteg gyereket nevelni dridsi kolt-
ség, fejlesztések, specialis intézmé-

nyek, szakemberek, és
nagyon-nagyon hosszu
a sor. A csaladok elsze-
gényednek. Ezért is kitt
ez az étrend, mert sok
esetben csak ideiglene-
sen kell igy étkezni:
gyogyitja a szervezetet,
hogy az megerdsod-
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kezdett, megnyilt, oviba
jar. Orsi ugy véli, ennek
az az oka, hogy Maté
mar négy és féléves volt,
amikor elkezdték a dié-
tat. A kétéves betegsége
miatt pedig joval rosz-
szabb volt az allapota,
mint Linda gyermeké-

Berihsuyy o puuicholigisd asvarok smméraries gyigsiciadbor

jon, és elmuljanak az

emésztési nehézségek,

s ha elmultak, akkor vége a szigoru
étrendnek.

Orsolya autista

gyermekének

torténete kicsit mas, de abban ha-
sonld, hogy az 6 fiandl is lathatok
a javulas jelei. Mdté élete els6 két
évét korhazakban és antibiotikum-
kuran toltotte, amit6l a bél- és im-
munrendszere tonkrement. A be-
tegség egy banalis fiilgyulladassal
kezdédott, és autizmus diagndzis-
sal végz6édott. Maté alig vette fel
a kapcsolatot a kiilvilaggal, allt a
sulya, nem beszélt, nem érdekl6-
dott, szdéval, amolyan ,klasszikus
autista” volt.

Fidndl nem olyan latvanyos a val-
tozas, mint Lindaéknal, de a diéta,
az ABA terdpia és a homeopatids
kezelések hatdsdara kommunikalni

nek. Azt is tudni kell,

mondja Orsi, hogy bér
mindenkinél érheté el javulds, mi-
nél késébb kezdbdik a GAPS-diéta
és a fejlesztés, annal lassabb a gyo-
gyulds folyamata. Az is fontos, hogy
az egész csalad (beleértve a nagy-
sziil6ket is) tdmogatd legyen, és el-
fogadjak a diétat.
Alapitvanyuk most van bejegyzés
alatt. Szeretnék elérni, hogy az
autizmussal diagnosztizaltaknal le-
gyen gasztroenteroldgiai vizsgdlat,
és ha kell, akkor immunoldégiai is,
mert véleményiik szerint az ilyen
gyerekek eleve gyenge immunrend-
szerrel sziiletnek. (L. errél régebbi
Es6ember-cikkeket, benniik Uray
Agnes véleményét.)
Linda bizakodo: — Lehet ezt az egé-
szet tdmadni, de ha egyre tobb lesz
az olyan gyerek, aki jol van, akkor
mar nem lehet elhallgatni.

Ferenczy Agnes

l6gussal, nem pszicholégussal)!

Az AOSZ diétakkal kapcsolatos allaspontja

Jelenleg nincs olyan tudomanyos bizonyiték, amely alatdmasztand, hogy
barmilyen diéta magara az autizmusra jétékony hatdssal lenne, vagy azt
gybgyitana. Természetesen ha egy autizmussal él6 gyermeknek valami-
lyen diétdval kezelheté egészségiligyi problémadja is fenndll, megfelel6
kezelés hatasara az ebbdl fakadd viselkedésproblémak csokkenhetnek.
A nem megfelel6en alkalmazott diétdk azonban stilyos kdvetkezmények-
kel jarhatnak, hosszu tavi hatdsuk nem ismert.

Mindezek miatt kiemelten kérjiik a sziil6ket, miel6tt gyermekiiknél dié-
tat alkalmaznanak feltétleniil konzultaljanak szakorvossal (nem neuro-
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A konyv cimében a GAP betliszd
a gut and psychology [syndrome]
(bél/emésztés és  pszichologia)
szavak kezdébetliibél ered. Nehéz
olvasmany, eltér minden eddigi
konyvtél, amit eddig az autizmus-
sal kapcsolatban olvastam. A szii-
16knek szo16 nyilt levéllel kezdédik,
amelyben az ir6 nem igéri azt, hogy
diétajatol eltlinik a gyermek autiz-
musa: kitartasuktél és bizonyos
koriilményektdl fiiggben elég nagy
esély van arra, hogy gyermekiik al-
lapota id6vel a lehet6 legkozelebb
keriilijon egy normalisan fejl6dé
gyermek allapotdahoz.” (12. 0.)

Dr. Gyé6ri Miklos pszichologussal, a
Gydgypedagdgiai Pszicholdgiai In-
tézet intézményvezetbjével beszél-
getek a konyvrél. Az Autizmus
Alapitvanyndl is dolgozott, és most
is részt vesz néhany ott folyé kuta-
tasban.

— Nem vagyok orvos — szogezi le
eloljaréban —, épp ezért Gvatos az
attitidom a konyvvel kapcsolatban.
Nem szivesen adnék tandcsot sen-
kinek, hogy diétaztassa a gyerekét
vagy sem, mert ez részben pszichi-
atriai, részben gasztroenteroldgiai
probléma.

A konyvvel kapcsolatban vannak
hidnyérzetei Gy6ri Miklésnak: ada-
tokat, tdbldzatokat hidnyol, mert
pl. az, hogy ,nagyon sok” autista

A GAP-szindromarol,

a diétarol

Beszélgetés Gyori Mikos pszcihologussal

Natasha Campbell-McBride brit neurolégus és
taplalkozaskutato konyvet irt GAP-szindroma
cimmel, mely a Reneszansz Kiadd gondoza-
saban jelent meg. Két alcime is van a konyv-
nek. Az egyik: Az emésztés és a pszicholdgia
kapcsolata, a masik: Kézikonyv a pszicholdgiai
zavarok természetes gyogyitasahoz.

személynél talalt a konyv szerzo-
je gyomor- vagy bélproblémat, az
nem eléggé meggy6z6. Campbell-
McBride allitésait jobban, hiteleseb-
ben alatdmasztotta volna néhany
tablazat, grafikon a szamszer( ada-
tokkal. Bar a konyv a sziil6knek
késziilt, ez akkor is hidnyossdg, és
gyengiti a szerz6 érvelését. Hangsu-
lyosabban szélhatott volna arrdl, és
nem csak a konyv végén egyszer,
hogy a diétan kiviil — azzal egy id6-
ben -, az autista gyerekeknek spe-
cidlis pszichoedukacids terdpiara is
sziikségiik van. (A szerzd az ABA-t
javasolja.)

Gyo6ri Miklos azt is hibanak tartja,
hogy a konyv nagyon sokszor alta-
lanosit, amit6l az embernek az az
érzése, mintha minden autista sze-
mélyre érvényes lenne a megéllapi-
tasa, ezt pedig adatok nélkiil nem
lehet elfogadni. Mint mondja:

— Az autistdk étrendi terdpidjaval
kapcsolatban meggy6z6 — evidencia
alapu - kutatdsok nincsenek. Bar
ha lennének is, akkor sem lehetne
azt allitani, hogy ett8l meggydgyul
minden autista gyermek.
Kérdésemre, hogy tényleg van-e
Osszefliggés a pszicholdgiai zavarok
és az emésztés kozott ezt valaszolja:
— A felszivodasi problémak vald-
ban okozhatnak pszichidtriai, pszi-
chologiai tiineteket, de ha ennek

a gyanuja felmeriil, akkor tovabbi
kivizsgalasra van sziikség. Attdl vi-
szont 6va intenék, hogy most min-
denki azonnal 4ttérjen a Campbell
altal javasolt étrendre, és nemcsak
azért, mert koltséges, hanem azért
is, mert az ilyenhez mindenképpen
sziikség van orvosi feliigyeletre.
Egyébként az étrend megvaltoz-
tatdsa — annal, akinél ez indokolt:
kimutathaté élelmiszer allergija
vagy érzékenysége van — €s a spe-
cialis, fejleszté terapia egyiitt, valo-
ban nagyon nagy eséllyel javithat a
gyermek allapotan.

Ha madr itt vagyok, akkor megraga-
dom az alkalmat, hogy megkérdez-
zem, azzal miért nem foglalkoznak
a pszichiaterek, akikhez elsédlege-
sen fordulnak a sziil6k, hogy vajon
miért eszik egy gyerek csak pépe-
set, vagy egy szin( ételt, miért van
sok autista személynek székelési
gondja? (Most én is altalanositok,
mert szamszerl adataim nekem
sincsenek, sajnos.) Gy6ri Miklos
6szintén felel: nem tudja, de ugy
gondolja, hogy a sziil6knek kellene
ilyenkor elmenni a gyerekorvoshoz,
és kérni, hogy kiildje el a gyermeket
gasztroenterologushoz. Ebben csak
az a csapda, mondom, hogy a szii-
16, minden autizmussal kapcsolatos
konyvben, felvildgosité brossura-
ban ezekrél olvas, mint az autizmus

jellemzé tilineteirdl, ezért hat ugy
gondolja: az autizmus allapota ez-
zel jar. Mas lenne a helyzet, ha leg-
alabb egy félmondat utalna arra: ,ha
X idé utdn sem valtozik a helyzet,
forduljon gasztroenterolégushoz”.
(Ami persze nem jelenti azt, hogy
minden, pl. csak pépest ev$ gyerek-
nél gasztroenteroldgiai problémat
talalnak.) A masik: hogy az orvosok
azzal haritjak el tobbnyire, ha ilyen
kéréssel megy hozzjuk a sziild,

A HANDS (jelentése: kezek) mozaik-
szbt a projekt elnevezésébdl alkottak:
Helping Autism-diagnosed teenagers
Navigating and Developing Socially
(Segitség autizmussal diagnosztizalt
tinédzsereknek a tarsas eligazodasban
és fejlédésben). Hat orszdg tiz part-
nerszervezete dolgozott a hdroméves
programon: angol, dan, magyar, svéd,
norvég és roman kutatok, pedagdgu-
sok, pszicholégusok és a szamitogépes
programokat tervezd szakemberek.

Gy6ri Miklos akkor igy fogalmazta
meg a program lényegét: ,A HANDS
az autizmussal élé fiatalokat segi-
ti a kiilonb6z6 tarsas helyzetekben,
megkonnyitve integracidju-
kat. Egyfajta naptarként és
pedagogiai napirendként mu-
kodik, amelyet rugalmasan
lehet egyénre szabni, a sziik-

ségleteihez igazitani. b

hogy nincs benne az autizmuspro-
tokollban. Es tényleg nincs benne,
de ett6l még elkiildhetnék.

— A problémaval foglalkozni Kkell,
azt viszont nem hiszem, hogy a di-
éta onmagdban gydgyuldst hozna.
Jelenleg az autizmusrol ugy latjuk,
hogy az esetek tobbségében mar
méhen beliil masképpen torténik
az ilyen gyerekeknél az idegrend-
szer fejlédése, s ezen, minden va-
16szintiség szerint, a diéta nem tud

HANDS
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valtoztatni. Azokban az esetekben
azonban, amikor anyagcserezavar,
allergia, élelmiszer-érzékenység is
tarsul az autizmusspektrum-zavar
mellé — mas, bevdlt fejlesztések-
kel kiegészitve —, a megfeleld diéta
hozhat javuldst. De valdszinitlen,
hogy ez minden esetre érvényes
lenne — zarta beszélgetésiinket Gyo-
ri Mikl6s.

- ferenczy -

Az okos telefon

Az Es6ember 2009. szeptemberi szamaban
Hands-projekt, a meghosszabbitott kéz cim-
mel jelent meg egy cikk, melyben dr. Gy0ri
Mikléssal a HANDS-r6l, vagy magyar nevén
a Segitd kezek nev( projektrél beszélgettem.

Eddig a szoftver fejlesztése tortént, a
kiprébaldsa oktéberben kezdédik.” A
program j6 képességii serdiil autis-
ta fiataloknak késziilt.
A Kkiprobéalas, a tesztelés négy or-
szagban tortént: Daniaban, Nagy-
Britannidban, Svédorszagban és Ma-
gyarorszagon. Végeredményérdl és
az okos telefon ,csatasorba allitasa-
rol” kérdeztem Gyori Miklost.
— Van egy j6 hirem, meg egy rossz,
melyikkel kezdjem? — kérdezi, és én
a jot valasztottam.
— Lassan a végéhez kozeledik a prog-
ramnak az a része, amelyet az Eurd-
pai Bizottsdg finanszirozott. A szoft-
ver kész, a tesztelés kész.

H _A__ NDS a szoftverfejlesztésnél sok

et b Davrp Sl

% ﬂff ﬁ, technikai nehézséget kellett

% megoldani ahhoz, hogy a
program megbizhatéan m-
=== kodjon. A teszteredmények

azt mutatjdk, hogy bevezethetésége
a fiatal és a pedagogus attit(idjétél
fiigg, hogy haszndlhaté-e a HANDS
vagy sem. Nem a fiatalnak volt nehéz
a program megtanulasa, a telefon ke-
zelése, hanem a pedagogusnak vagy a
tdmogatd személynek ment nehezen
az internetes feliilet kezelése.

— Hdnyan vettek rész a tesztelésben?
- Otvennégyen. Huszonheten pro-
baltak ki, és ugyanennyien voltak
a kontrollcsoportban. Azt mértiik,
hogy mennyi segitségre van sziiksé-
giik az egyes feladatok elvégzéséhez,
példaul ételkészitéshez, feloltdzés-
hez. A tesztelési feladat elején és vé-
gén sziil6i és tanari kérd6ivet hasz-
naltunk. Bar még nem végeztiink
teljesen az elemzéssel, az mar most
latszik, hogy minél tobbet hasznal-
tak, anndl jobb eredményeket kap-
tunk. Nagyon specifikus feladatoknal
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is ez jott ki. Példdul egy lany, teljesen
Uj kornyezetben is, ételt tudott elké-
sziteni maganak, ami kordbban sok
nehézséget okozott. Vagy egy cukor-
beteg gyereknek segitett a betegség-
gel jaré szabdlyok betartdsaban: pl
Uszds utan egyen meg egy almat (vér-
cukorszint), majd mérje meg a vércu-
korszintjét. PL. pakolja be a taskajat,
felsorolva, hogy mit kell bepakolni.
Néhany haszndlat utdn 6 mar isko-
lai, tanérai helyzetekben is haszndl-
ja, megszerette, biztonsagot ad neki,
sokszor a tandrok is ezzel az eszkozzel
tamogatjak meg az iskolai érakat.

— Ez jo hir — hurrd, lehet tOmegesen
elterjesztent.

A pozitiv és negativ tapasztalato-
kat Osszevetve olyan otthont pré-
baltam tervezni, amely minél tobb
problémdra megoldast ad, a legkii-
16nboz6bb  igényeket is figyelembe
veszi. Egy majorsdghoz hasonlé in-
tézményt képzeltem el, ahol fontos
a természetkozeliség, a kertészkedés,
allattartas, de emellett lehetéséget ad
alkot6 tevékenységre, kézmiives fog-
lalkozésokra, kiilonboz6 terdpidkra
is, valtozatos elfoglaltsagot biztositva
lakéinak.

— Sajnos, nem, és most jon a rossz hir.
Mi Windows Mobile 6.5-re dolgoztuk
ki, ez a mobil operaciés rendszer az-
ota elavult, a kovetkez6, a Windows
7-es pedig nem kompatibilis ezzel a
verzioval, azaz nem hasznalhaté ra
a programunk. At kellene az egészet
tenni a legtjabb szoftverekre, de ez
igen nagy feladat, el is kezd6dott, de
elegendd pénziink nincsen ra. De re-
ménykediink egy djabb palyazatban.
Ha pedig lesz 4j palyazat, akkor szii-
16—pedagdgus tréninget is kellene mo-
géje tenni, megvilagitva, mire jé, mire
lehet, és mire nem lehet hasznalni,
és mikor nem is szabad. Akik kipro-
baltak, azok autizmusspecifikus kor-

nyezetben tanultak. Uj szempontként
jott be a kutatds soran, hogy azoknal
is ki kellene probalni, akik integralt
kornyezetben tanulnak. A masik:
hogy nemcsak pedagdgus—gyerek,
hanem sziil6—gyerek viszonylatra is
adaptalni kellene, ami nagyban se-
githetné a serdiil6 onallésagat. Azt
is meg kellene oldani, hogy legyen
egy kozponti szerver, ami minden-
honnan elérhet6, amire a racsatla-
kozdknak feltoltik a rd vonatkozd
kiilonb6z6 tartalmakat, amelyeket
id6rél, idére frissiteni kell, hiszen
ezek személyre szdloak. De ezt sze-
rintem valamelyik civil szervezet,
mondjuk az AOSZ is elvallalhatna.
E A.

Autistaotthon és
foglalkoztaté Solymaron

Diplomaterv a BME épitészmérnoki karan

A témavalasztast személyes kot6dés hatarozta meg,
autista (autisztikus) n6vérem miatt én is érintett va-
gyok. Bar sokat tudtam mar az autizmusrol, a terve-
zést mégis hosszas kutatas, tapasztalatszerzés el6zte
meg. Tobb magyarorszagi és kuilfoldi otthonban
jartam, hogy kozelebbrél megismerhessem minden-
napi életiiket. Leginkabb a tatai, a barathegyi és a
karacsondi otthon volt ram nagy hatassal.

A helyszin kivalasztasanal els6dleges
szempont volt, hogy Budapest von-
zaskorzetében legyen, mivel a féva-
rosban Kkiilonésen nagy hiany van
megfeleld ellatast nyujté otthonokbol.
fgy esett a vélasztasom Solymdrra,
ami minden szempontbdl idealis len-
ne egy ilyen otthon létrehozasara. A
valasztott helyszin a telepiilés koz-
pontjahoz kozeli, jelenleg szabalyozas
alatt allo, kb. 10 hektaros teriilet része
(az egykori Krautgarten, a Béke és a
Varhegy utca kozott), melyet a ter-

vek szerint lakéovezetté mindsitenek.
Az altalam tervezett épiiletegyiittes
a Béke utca elején elkezdett csaladi
hézas beépités folytatdsa. Ahogy a te-
rlilet id6vel beépiilne, az otthon is fo-
kozatosan integralédna a telepiilésbe.
A rendelkezésre 4ll6 teriilet az otthon
esetleges tovabbi bovitését is lehet6vé
tenné.

Fontosnak tartottam, hogy ne elszi-
getelt, a telepiilés szélén 1évo telket
valasszak, hogy a tervezett otthon
részesévé valhasson a kozség min-

dennapi életének, ugyanakkor ter-
mészetkozeli is legyen.

A telek kedvez6 adottsagu, két utcara
nyitott, atmené telekként muikodik,
ezaltal az otthon még jobban bekap-
csolddhat a telepiilésbe. Déli oldaldn
egy patak hatdrolja, az ide tervezett
kis hid vezet a Varhegy utcara, ame-
lyen par perc alatt a szemkozti lovar-
dahoz vagy a Rézsika-forrashoz ve-
zetd turistatthoz juthatunk — idealis
lenne kikapcsolédashoz, szabadidés
programokhoz.

A telek enyhén déli lejtésti, korabban
mezégazdasagi miivelés alatt allt. A
kertészkedés, termesztés, esetleg &l-
lattartds az otthonban is fontos sze-
repet jatszana, igy — a lehetéségekhez
mérten — onelldtd lehetne.

A tervezett otthon harminc autista fel-
néttnek nyujtana bentlakast és teljes
ellatast, tiz-tizenot bejarénak pedig
nappali foglalkoztatast, munka-reha-
bilitaciés lehet6séget.

Az épliletegylittes harom — egyenként
tizfés — lakdotthonbdl és egy foglal-
koztatébdl all. A kertben még egy gaz-
dasagi épiilet talalhato, fedett-nyitott
gépkocsi-bedlloval, illetve egy istalld.
A foglalkoztato a telek fels6 részén he-
lyezkedik el, kozvetleniil a Béke utca-
ra nyilik. A bejaratnal kis bolt fogadja
a latogatot, ahol az elkészitett termé-
kek kidllithatok és megvasarolhatdk. A
foldszinten talalhatok a miihelyek, egy
f6z6konyha és az étkez6, ami sziikség
esetén — galérids kialakitasdnak ko-
szonhet6en — k6zos rendezvényeknek
is helyet adhat. Az emeleten a terapias
szobak (tornaszoba, konditerem, ze-
neterapia, snoozelen szoba), 6ltozék
és az iroddk kapnak helyet. Az épiilet
el6tt végigmend torndc jé idé esetén
kinti foglalkozasokra is alkalmas.

A lakootthonok szintén kétszintesek,
kialakitasuk egyszerd, jol strukturalt.
Az emeleti szobdak el6tti galéria még
atlathatébbd teszi az épiileteket. A
szobdk egy- illetve kétdgyasok.

Az épiiletek egyszerisége, a fehér

falak, sima feliiletek lehet6séget
adndnak a lakéknak, hogy a m-
helyekben elkészitett alkotasaikat
(sz6nyegeket, keramidkat, faliképe-
ket, fonott arnyékoldkat) kitehessék,
bemutathassak, és ez 4ltal teljesebbé
tegyék az otthonukat.

Az esztétikai szempontok mellett a
gazdasdgossagot, fenntarthatosagot is
figyelembe vettem, az épiiletek hasz-
nalati melegvizellatasat napkollekto-
rok segitik, a flitést vegyes tiizelésii
kazanok egészitik ki, ahol a kerti hul-
ladék is elégethetd.

A kertben a foglalkoztaté mellé szin-
padot is terveztem, amelyet — a telek
lejtését kihasznalva — néhany emel-
ked6 padsor vesz koriil. Ez vélasztja
el a kert privatabb részét az utcara
nyil6 parkosabb teriilettél, ahol egy
jatszotér is taldlhatd. A szinpad kis fa-
emelvény, amelyre jé id6ében ki lehet
fekiidni, és a kozos programoknak is
helyet adhat.

Az egyes lakootthonok onalléan is
mikods, csaladias egységek, a na-
gyobb 1étszam és az egylittm(ikodés
miatt viszont jobb kozosségi élet ala-
kulhat ki. Talan a jelenleg m{ikodé la-
kéotthonok legnagyobb problémadja,
hogy kevés embernek nytjtanak meg-
oldast, és a lakoi egész életiikre egy
kis kozosséghez vannak kotve. Gyak-
ran tapasztaltam, hogy a kis létszamu
lakéotthonok csalddias jellegiik elle-
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nére mégsem tudnak igazan jél md-
kodni, mivel a legkiilonb6z6bb szinti
és képességli autistdk élnek egyiitt.
Vannak, akik nem tudnak beillesz-
kedni a kozosségbe, senkivel sem ta-
laljak meg a kapcsolatot. Ez altalaban
a jobb képességti autistdkra, illetve az
enyhén sériilt, inkabb csak autisztikus
tlinetekkel rendelkez6 lakokra jellem-
z6. A nagyobb 1étszdm viszont nekik
is tobb lehetdséget adna a kapcsolat-
teremtésre.

Tapasztalataim alapjan nagyon fon-
tos, hogy az autistdkat ne csak ki-
szolgaljuk, ne alkalmazkodjunk min-
denben az igényeikhez, mert ez csak
erdsiti az autizmusukat, hanem minél
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Fogjunk Ossze! Csaladok kerestetnek

Badi Ildiké, autista gyermeket neveld sziilé. Gyermeke-
ink jelene és jovdje elnevezésii honlapjan talaltam:
,Balassagyarmat és kornyékén él6, autistdkat neveld csa-
ladok figyelmébe ajanlom a kovetkezé felhivast!

Autista fiatalt nevelé csalddokat keresiink, kézhasznu
egyesiilet, autistafarm, valamint nappali foglalkoztato
létrehozasa céljabol.

Fogjunk 0ssze, hogy segithessiink magunkon és, hogy
egyiitt teremthesstik meg gyermekeink jovojét! Varjuk
hivasod!

Takacs Istvan és Takdcs Istvanné (Marika)

(06 35) 311 427 = (06 30) 377 9438”

A felhivast elindité csalad autista fia, Istvdn, 21 éves.
OKJ-s parkgondozdi képesitéssel rendelkezik, diagno-
zisa: Asperger szindréma. Munkat nem taldl. Midta
kikeriilt az iskolai kozosségb6l otthon van. Edesanyja,
Marika, még a févarosban is keresett segitséget, de a
Salva Vita Alapitvanynal azt mondtak: 6k csak a Pesten
éloket tudjak munkdaba allitani. Az Aura Egyesiilet sem
tudott segiteni. A balassagyarmati EFOESZ foglalkozta-
téjaba pedig Istvan nem akar jarni, mert ott csak gyon-
gyot fliznek.

Egyestiletet alapitottak tiz alapito taggal. A birdsagi be-
jegyeztetés még hatra van. Ez lesz a neviik: Csillagkiil-
dottek Egyesiilete.

Vérjak azokat, akik hasonlé gondokkal kiiszkodnek,
mint 6k, mert k6zosen mindenre konnyebb megoldast
talalni, mint egyediil.

inkdbb probaljuk ebbél kimozditani 8ket, valds élethelyze-
teket teremtsiink nekik, segitsiik 6ket a beilleszkedésben.
Bar az autistak nagy része latszolag nem keresi a kapcsola-
tot a kiilvilaggal, az igény nagyon is megvan benniik, hogy
— a maguk mddjan — nyissanak masok felé. Ezért tartom
kiilonosen fontosnak, hogy tobb lakdotthon miik6djon
egylitt, és az ket befogado telepiiléssel, annak lakéival is
szoros kapcsolatuk legyen.

Eztton szeretném felhivni az Es6ember olvaséinak fi-

gyelmét a tervre, az esetleges megvalositas érdekében. A

solymadri f6épitész 6rommel fogadta a kezdeményezést,
a megvaldsitashoz sziiléi 0sszefogdsra is sziikség lenne.

Hornyak Livia

livia.hornyak@gmail.com

Mentorok és autimentorok

Nagyszer(i dolog, hogy az utébbi idében megnétt ha-
zankban azon az emberek szama, akik 6nkéntes alapon
segitenek a hozzajuk forduldknak. Ezzel parhuzamosan
a mentoralds fogalma is ismertebb, elterjedtebb lett.

E két orvendetes tendencidnak koszonhetéen autista
berkekben is egyre tobb mentort talalunk. Tapasztala-
taikat megosztjak a hozzajuk forduldkkal levelez6 fo-
rumokon, internetes portalokon és személyesen is. Ez
nagyon jo hir, hiszen 6nként segitd, tapasztalt sorstar-
sakra nagyon nagy sziikség van.

Ezt teszik az autimentorok is. Kiilonbséget tenni nem a
szandék miatt fontos, hanem azért, mert az autimetorok
részt vettek egy, az e feladatra felkészité képzésen, és
csak a tudomanyosan elfogadott, evidencidakkal alata-
masztott terdpidkat javasolhatjak klienseiknek. Emiatt
nagyon kicsi az esélye annak, hogy a hozzajuk fordulét
kereskedelmi szempontok miatt, vagy tapasztalatlan-
sagbdl, akar akaratlanul is, rossz tandccsal lassak el.
Ezért javaslom, hogy keressen maganak mindenki
olyan segitét, akit hitelesnek tart, ha gy érzi, segit-
ségre szorul, és forduljon batran az autimentorokhoz.
Elérhetéségiik megtaldlhatd az Autistdk Orszdgos Szo-
vetségének honlapjdn, a bal oldali meniiben a Tandcs-
adds rovat legordiilé savjdban a Mentorsziil6-hdlozat
cimszdéra kattintva.

Az autimentorok tapasztalatairdl, oOtleteirdl, hireir6l
pedig a blogjukon olvashat:
http://autimentor.blogspot.com/.

Kapitany Imola

Amikor altalanos iskolaba jartam, a
szabalyok ugyanazok voltak otthon és
az iskoldban. Ha az iskoldaban pataliat
csaptam, annak az volt a kdvetkezmé-
nye, hogy egy este otthon nem néz-
hettem tévét. (Ma ennek valészintileg
az felelne meg, hogy a szamitogépes
jatéktol tiltanank el gyerekiinket.)

Az autizmussal él6 gyermekek rend-
szerint mesterei annak, hogy kita-
pasztaljak a hatdrokat és azt a pon-
tot, ahol megszeghetik a szabdlyokat.
En pontosan tudtam, hogy a nem
megfeleld viselkedésem az iskolaban
azt eredményezheti, hogy nem latha-
tom a kedvenc tévésorozatomat. Ha
jol viselkedtem, akkor a csalddom a
leheté legnagyobb tiszteletben tar-
totta a kedvenc miisorommal toltott
idémet, mert tudtak, hogy az fontos
nekem. Ugy emlékszem, csak nagyon

TEMPLE GRANDIN

(1947 Boston, Massachusetts)
Haroméves volt, amikor az au-
tizmust (Asperger) diagnoszti-
zaltak ndla. Az orvosok intézeti
elhelyezését javasoltdk — a
kislany akkor még egy sz6t sem
beszélt. Edesanyja masképp
dontott: nevel6né6t fogadott
melléje, és amikor tanulni
akart sosem nyeste vissza szar-
nyait. Az egyetemen pszicho-
|6gidt és zooldgiat tanult, majd
ledoktoralt, és a nagylizemi al-
lattartas szakértGje lett. Emel-
lett autizmus tanacsaddként is
szamon tartjak. Eletébdl (ter-
mészetesen fikcios elemekkel
is atszéve) film készilt Temple
Grandin cimen.
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A kovetkezmeények és
a jutalmazas szerepe a
viselkedés fejlesztésében

Temple Grandin irasa

kevés alkalommal vették ezt el t6lem.
Ugyanakkor meg Kkell jegyeznem,
hogy sosem szabad megbiintetni egy
autista gyermeket, ha hisztijét, vagy
diihrohamdt a szenzoros tulingerelt-
ség okozza.

Edesanyam a legjobb nyomozénak bi-
zonyult, ha azt kellett kideriteni, mi
okozta ingeriiltségemet. Eszrevette,
hogy egy nagyobb tomeg, vagy zaj
olyan mérték(i ingert jelentett, amit
mar nem tudtam kezelni. Ha olyankor
volt velem gond, akkor 6 tudta, mi a
viselkedésem oka.

A magatartdsom koévetkezménye-
ként azonban sosem fosztott meg a
mivészettdl, hanem csak a tévétol
tiltott el — fontos az olyan teriiletek
erésitése, mint a miivészet, matema-
tika, zene vagy iras. Soha, de soha
nem szabad elvenni olyan kedvte-
léseket, amelyek esetleg hasznosak
lehetnek majd a munka vildgdban is,
ellenkezdéleg, ezeket a tevékenysége-
ket tamogatni kell. Ehelyett inkabb a
televizié vagy YouTube nézésétdl tilt-
suk el gyermekiinket.

A rosszul alkalmazott biintetés ugyan-
akkor visszafelé siilhet el. Az olyan ko-
moly biintetések, mint a tévétdl vagy
a lovaglastdl valo eltiltas csak ritkdan
fordultak el6 velem és csak stilyos
esetekben, példdul dithroham esetén.
A tulzéasba vitt fegyelmezés azonban
csak frusztralja a gyereket. Egy tizen-
éves lany viszonya példaul azért rom-
lott meg nagyon édesanyjaval, mert
az rettent6en részletes biintetés- és
jutalmazasrendszert alkalmazott 1a-
nya legkisebb tetteire is. Példaul ha
segitett megteriteni, akkor 15 percnyi
idét kapott szamitégépezésre, ha nem
rakott rendet a szobdjaban, akkor pe-
dig 15 percet elvett téle.

Esetemben a mindennapi viselkedési
szabalyok betartasat anyam nem jutal-
mazta vagy biintette, hanem egysze-
rlien csak elvarta. Ha vétettem ezen
szabdlyok ellen, példdul evés kozben
a villat a levegében porgettem, akkor
csak csondesen azt mondta: tegyem
le a villat. Ahelyett, hogy ram kialtott
volna: ,Fejezd be!”, egyszerlien csak
utasitott a helyes viselkedésre.
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Jutalmat csak a nagyobb teljesitmé-
nyekért kaptam. Ha valami rendkivii-
lit értem el, azért tinnepeltek. Amikor
egyszer csinaltam egy szép keramialo-
vat, anyam el volt ragadtatva. Amikor
sz616t énekeltem egy kéruskoncerten,
anyam szinte istenitett. De csak kivé-
teles esetekben tortént ez meg, akkor
példaul nem, amikor templomba me-
netelkor hajlandé voltam felvenni azt
a kalapot, amit egyébként utdltam
— ezt egyszerlien csak megkovetelte.
Az, hogy édesanydm milyen médon
hasznélta a jutalmazast és biintetést,
a mellékelt tablazatban olvashatd.

Anyam arra is odafigyelt, hogy ugyan-
azok a szabdlyok és kovetkezmények
legyenek alkalmazva otthon és az
iskoldban. O, a neveléném és a ta-
ndrom egyiitt dolgoztak. Kiilénésen
fontos, hogy a sziil6k és tanarok ko-

A fenti, kissé félreérthet6 cimmel ren-

dezett egynapos konferenciat tavaly no-
vember 24-én a Research Autism nevi
brit civil szervezet. Ez az egyetlen olyan
civil szervezet az Egyesiilt Kiralysagban,
amelyik kifejezetten és csak autizmusku-
tatast tamogat. Honlapjuk, a http://www.
researchautism.net cimen, ugyan csak an-
gol nyelven, de igen részletesen tdjékoztat
a foly0 és lezart kutatasokrol, a megren-
dezett és varhatd konferenciakrol és sze-
minariumokrol, s itt a szervezet hirlevelé-
re is fol lehet iratkozni.

A kiilonleges helyszinen, a Westminster
Apétsaghoz tartozd bels6 udvar patinas
konferenciakozpontjaban, a Church House-
ban megrendezett konferencia a ,Lorna
Wing- szeminariumok”™ sorozat része volt.

Lorna Wing a modern autizmuskutatas

Viselkedés Példaul Kovetkezmények
Komoly * verekedés * eltiltds tévétdl vagy video-
problémak * Jhiszti” (a szenzoros ingerek- | jatéktol
tél fiiggetlen!) * plusz munka, hogy az
* dolgok GsszetOrése azért kapott pénzbdl kifizet-
* lopas hessem az okozott kart
Elvart * megfelel viselkedés asztalnal
viselkedés * azt mondani: ,kérem” * nines kiilondsebb dicséret
* nem késni * nincs jutalom
* viselkedni a templomban
* bedgyazds
Valodi * egy szép és komolyabb miivé-
teljesitmények szi munka elkészitése * sok-sok dicséret
* a szomszéd breg néni segitése | * pénz
* megvarrni a ruham szegélyét

vetkezetesek legyenek a stlyos problémak esetén alkalmazott szabalyokban.
A nagyobb teljesitményeket pedig mindannyiuknak egyforman el kell ismerni.
Petri Gabor forditasa, lektoralta Varnai Zsuzsa

Temple Grandin rdsdt az Autism Asperger’s Digest engedélyével kozoljiik. Koszonjiik!

Az Autism Asperger’s Digest olyan angol nyelvii internetes folyoirat, amely autizmusrol sz6lo
cikkeket, frdsokat kozol. Elérhetdsége: http://autismdigest.com/. A folydirat elérhetd iPaden,
iPodon és iPhone-on is, illetve eldfizethetd Apple Newsstanden is évi 19,99 USD-ért.

A szamitogep:

aldas vagy atok?

Beszamolo egy kicsiny, de fontos konferenciardl

egyik kezdeményezGje, és ma mar legen-
dasnak nevezhet$ alakja. Olyan alapvetd
fogalmakat koszonhetink munkéssaga-
nak, mint példaul az autizmusspektrum
fogalma. A konferencidhoz nemcsak nevét
adta, de elnoke és diszvendége is volt, s tébb
hozzaszdlasaval sokat hozzdadott a konfe-
rencian foly szakmai parbeszédekhez.

A konferencia koézponti témaja, a cim-
nél pontosabban megfogalmazva az volt,
hogy vajon inkébb pozitiv, vagy inkabb
negativ hatdssal van-e az autizmusspekt-
rum-zavarral él6 emberek életére a kiilon-
féle szamitogépek, informatikai eszkozok
gyors terjedése, s az internet egyre elérhe-
t6bb és egyre Gsszetettebb vilaga. E sorok
iréja a konferencia meghivott el6addinak
egyikeként lehetett jelen, s Joseph Minty
brit kollégajaval kozosen a HANDS pro-

jektr6l tartott el6adast. A konferencidn
elhangzottak azonban feltétlentil megér-
demlik a szakma, az érintett emberek és
segit6ik figyelmét. Az alabbiakban sorban
haladok a legfontosabb el6adasokon, né-
héany sz6t szélva az eléadd személyérdl, s
osszefoglalva mondanivaldjanak 1ényegét.
Beszdmolom végén még visszatérek arra,
magam miket tartok a konferencia legfon-
tosabb tizeneteinek és tanulsagainak.

DINAH MURRAY

A konferencia els6 eléaddja Dinah Mur-
ray, eredeti tanulményait tekintve a nyel-
vészet kutatdja, ma elsdsorban alternativ
és augmentativ kommunikaciéval foglal-
kozd szakember és aktivista volt. Szinte
szenvedélyes eladast tartott arrdl, hogy
a kulonféle konnyen hordozhatd szami-

togépes eszkozok — elsGsorban a gyorsan
terjedében 1évs tablagépek, megfelels
szoftverekkel felszerelve és megfeleld,
szakért tamogatassal kiegészitve — mi-
lyen alapvetd valtozast hozhatnak olyan,
autizmussal vagy mas kommunikaciéza-
varral él6 személyek szdmara, akiknek
ugyan nem all rendelkezésére a hangzd
nyelv hasznalata, de képességeik egyéb-
ként lehetévé teszik a kommunikaciot.
Murray meglatasa szerint az 6 életiikbe
szinte forradalmi valtozast hozhatnak a
hordozhaté, érint6képernyds eszkozok,
s Ugy vélte, az ezekhez és az internet-
hez valé hozzéférés esetitkben (is) em-
beri jogi kérdés. Ugy latja, az Egyesiilt
Kiralysagban ebbdl a szempontbdl arany-
lag jo a helyzet: a kilonféle oldalakhoz
tartozé korményok egyarant hajlottak-
hajlanak az internet-hozzéaférés alapvet6
jogként valo elismerésére és tamogata-
sara, s ugyancsak pozitivan viszonyul-
nak a kiilonféle szamitogépes tdmogatd
eszkozok koltségeinek hozzéjarulasahoz.
Murray ugy latja: egyre tobben értik
meg, hogy az ilyen tdmogatas koltségei
megtérilnek, mind anyagi értelemben (az
allamnak kevesebbet kell majd koltenie
az elszigeteltségb6l fakad6 problémak ke-
zelésére), mind pedig mordlisan: a tarsa-
dalom kozelebb keriil azon kételezettsége
teljesitéséhez, hogy minden tagja szdmara
biztositsa emberi jogait és méltosagat.

JACQUI ASHTON SMITH
és BRENDAN WALSH

Murray el6adasa igy a konferencia egyik
meghatérozé alaphangjat adta meg. Ehhez
csatlakozott, méasok mellett, Jacqui Ashton
Smith és Brendan Walsh fontos el6adasa.
Mindketten a National Autistic Society (az
angol Orszagos Autizmus Térsasag) mun-
katarsai, Jacqui Ashton Smith a tarsasag két
iskolajat vezeti, Brendan Walsh a tarsasag
oktatas-informatikai vezetd tandcsaddja.

Azt a kérdést vizsgaltdk meg, miként
kell viszonyulnia az autizmusspektrum-
zavarral él6 gyermekeket is befogadd
iskolaknak az internethez torténé hozza-
féréshez. Uzenetiiket sajat hasonlatukkal

lehet legkonnyebben Gsszefoglalni: egy
forgalmas utcan vald atkelés is veszé-
lyes, mégsem tiltjuk meg 6rokre a gye-
rekeknek, hanem a megfelel életkorban
a megfelel6 modszerekkel megtanitjuk
nekik, hogyan kell, kell§ kérultekintés-
sel, atkelni az utcan. Kétségtelen, hang-
stlyoztdk, hogy rengeteg a veszély az
interneten, de, egyetértve Dinah Murray-
vel, hangsulyoztak: emberi jogrol van szo,
s hozzatették: az, hogy ma beszélhetiink
Lautizmuskozosségekr6l”, nagy részben
az internetnek — s masik részben a fogya-
tékosok jogait zaszléra tiz6 mozgalmak-
nak — koszonhet6. Bemutattak azokat az
ajanlasokat és gyakorlatokat, amelyeket
maguk is kovetnek a NAS iskolaiban az
internethasznalat kell6en 6vatos tanitdsa

és biztositasa érdekében.

PENNY BEDFORD

A Nottinghami Egyetem kutatéja, Penny
Bedford, a 138 autizmusspektrum-zavar-
ral €16 feln6tt résztvevével végzett vizs-
galatardl szamolt be. E kutatds célja az
volt, hogy feltarja, hogyan viszonyulnak
a résztvevlk az interneten torténé kom-
munikéciéhoz. Bedford kérdéivekkel és
interjikkal tarta fel, mennyiben, hogyan
és miért haszndljak az internetet kommu-
nikécidra az autizmusspektrum-zavarral
él6 felnGttek.

Eredményei nagyon egyértelmiinek t(in-
nek: a megkérdezettek tobbsége hasz-
nélja, és szivesen hasznalja az internetet
kommunikacidra, s els6sorban e-mailben
szeret kommunikalni. Ennek magyara-
zata pedig jol illeszkedik ahhoz, amit az
autizmusspektrum-zavarral él6 emberek
kommunikaciés nehézségeirdl tudunk: az
e-mailen torténé kommunikacio esetében
nincsen siirgetettség, van id6 értelmezni,
alaposan atgondolni a kapott tzenetet, s
van id6 atgondolni a sajat vélaszunkat.
Mindezt ugy, hogy biztonsagos, a sze-
mélyt nem tdlterhel$ kérnyezetben (pld.
otthonrél) kommunikalhatunk. Bedford
el6adasa alahuzta: szamos autizmusspekt-
rum-zavarral él6 embernek az internet

nem az egyik kommunikéciés lehetéség
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a sok koziil, hanem esetenként a legjobb,
s6t akér az egyetlen, s kell6 tdmogatassal
a legbiztonsagosabb.

DAVID MURPHY

A hires londoni Broadmoor kérhaz kli-
nikai pszicholégusa, David Murphy el6-
adasa ugyanakkor dramaian illusztralta
az internethez nem kellen tamogatott
hozzaférés kockazatait. Két olyan esetet
elemzett, amikor autizmusspektrum-za-
varral é16 fiatalok sulyos btincselekmény-
be sodrddtak az interneten keresztil
elért, vagy kapott informaciok hataséra.
Mindkét eset nagy visszhangot véltott ki
a brit tarsadalomban, s mindkett6 felhivta
a figyelmet arra, hogy az autizmusspekt-
rum-zavarral él6 személyeket, kiszolgal-
tatottsaguk miatt, még inkabb fel kell ké-
sziteni az internet veszélyes aspektusaira,
s még inkéabb folyamatos tdmogatést és
segitséget kell kapniuk ahhoz, hogy el-
kertilhessék az ismertetettekhez hasonld

tragikus kovetkezményeket.

TANULSAGOK

A konferencia tanulsigai meglehetdsen
egyértelmtinek tlnnek: a szdmitégépes
kultara, az innternet fontos lehetéségeket
kindlnak az autizmusspektrum-zavarral
él6 embereknek a kommunikaciora, 6nki-
fejezésre, tajékozodasra. Ezt a lehetdséget
biztositania kell szamukra a tarsadalmak-
nak. Ugyanakkor elengedhetetlen, hogy
ne nagy odafigyeléssel kezeljik a veszé-
lyeket: ennek eszkoze pedig a tanitis-ne-
velés, és a folyamatos tdmogatés, mert a
korlatozas, csak atmeneti eszkoz lehet, a
folyamat legelején. Elengedhetetlen en-
nek megteremteni jogi, anyagi, szakmai
és intézményes hattereit.
S végil a tanulsag a hazai viszonyokat
tekintve: mivel jellegzetesen néhany év
késésben vagyunk a brit viszonyokhoz
képest mind az ellatast, mind az inter-
netes-szamitégépes kultarat tekintve,
éppen itt az ideje, hogy itthon is meg-
kezdédjon a nyilvanos parbeszéd ezek-
rél a kérdésekrdl.

Dr. Gyéri Miklés



A Gézagyerek Gybrben

A Gézagyereket Posonyi Takdcs Ldszlo
jatssza. Hénapokig kijart a Nyudlon 1év6
Méarton Lakdotthonba, hogy alakitdsa
minél hitelesebb legyen. Az otthon au-
tista lakoi, de elsGsorban az otthont lét-
rehozo Fekete hazaspar autista fia, Mdr-
ton/Marci adott mintat a Gézagyerek
megformalasdhoz. Az eléadast a szin-
haz igazgatdja Forgdcs Péter rendezte.
Géza édesanyjat Pdsztor Erzsi jatssza.

Az el6adashoz a szinhdz Csillar szint-
jén kidllitds is kapcsolodik, mely a
Marton Lakéotthonban folyd életet
mutatja be sok-sok képpel. Az iiveg-
tarlokban pedig a lakdk altal készitett
sok szép, kézzel készitett termék mu-
tatja, hogy mire is képesek a fogya-
tékos emberek, ha dolgozhatnak. A
kiallitast a Fekete hazaspar készitet-
te, allitotta Ossze.

A cikket a riportalany kérésére eltavolitottuk.




