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Kedves Olvasod!

Keresgélek a neten. Nem sok eredménnyel — bdr ilyenkor mindig arra
gondolok: én nem tudom a megfeleld hivé szét. Eligazitdt, szakirodal-
mat keresek magyar nyelven, hogy a csaldd és a gydgypedagdgus hogyan
tud segiteni a kamaszkorbdl a felndttkor felé 1épdeld autista fiatalnak,
hogy majdan meglehet8sen 6ndlléan, onrendelkezden tudjon élni, tud-
jon bizonyos dolgokat 6ndlléan elvégezni, dénteni, ha muszdj, és mun-
kahelyet taldlni, ahol majd megillja a helyét. Kozlekedjen 6nélléan, le-
gyen tdrsasdga, taldljon bardtot, bardtnét.

E célokat persze nehéz elérni még a neurotipikusok esetében is, hdt még
az SNS-s kamaszokndl/felnétteknél. Mert ndlunk nincs hozzdjuk fogé-
dzd, sorvezet8, hogy hogyan is kell csindlni. Vannak magyar coachok,
életvezetési tandcsokat adék az SNI-seknek? Nem tudok réla. Az Egye-
siilt Kirdlysdgban mdr vannak. Munkdjukrdl cikkeket, tanulmdnyokat
lehet olvasni. Ezzel csak az a bajom, hogy coachhoz akkor fordul az em-
ber, ha elakad valahol, ha gy érzi egyediil mdr nem képes megoldani a
problémadt. Ezt taldn sok esetben meg lehetne el8zni, ha megfeleld ttmu-
tatdst kapna sziild és gyermek egyardnt. Olyan Gtmutatdsra gondolok,
amilyeneket Tumann Imre gydgypedagdgus irt az Eséember 2001. mirciusi
szdmdaba a Gondolatok felndtt gyermekeinkrdl c. cikkében. Felesége szin-
tén gydgypedagdgus, és hdrom gyermekiik koziil kettd autista.

,Elészor arrdl irok, hogy ha csalddban ¢él, felndtt csalddtagként kell ke-
zelni. Elsésorban valéban »felndttként«. Nagyon fontos, hogy kapjon
valami szerepet a csalddi életvitelben. A csalddi munkamegosztds részese
Cimlapkeép: Rajczy Mdtyds legyen. Ha van kedve, konny(i a dolog. Részt vehet a takaritdsban, mo-
sdsban, kerti munkdban, f8zésben stb. Mindenképpen ldssa el otthon
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sajdt magdt, szobdjdt. Ha van lehet8ség, hallgathasson rddi6t, lemezeket,
Rendszerszint( valtoztatasra van nézhessen tévét. Természetesen, mint tudjuk, az autizmussal él6 embe-
szlkség rek nagyon kiilonbdz8ek. Ezért ha a csalddi életben, a fenti tevékeny-
AOSZ-hirek ségekben nem vesz részt, akkor segitsiink a részvételben. Mit értek ez
. alate? Azt, hogy ,csindljuk egyiitt”. Példdul Katit sziiletése dta dgy si-
Hagyjuk a dagadt ruhat... kertilt ,aktivalni” hogy amikor valamilyen ,miveletet” meg akartunk
Gy(ijtés az Uj Autistak VédSotthonara tanitani, megfogtuk a kezét és azzal példdul a takarée, és egyiite tettitk
bele az dgynemtitartéba. Ha borsét kellett fejteni — imadja a zéldborsét
— odaadtuk, hogy fejtse ki, el8tte ezt is megmutattuk. Kati, bdr autiz-
Lett autista iskola Ceglédbercelen musa mellett vak is, most is szivesen csindlja. Tavaly mérges volt, mert

Kozgytilések a szovetségben

Tanoda és fejleszté haz Lakitelken kevés termetr.

*

"oz e Ll Sz6 se réla harminc évvel ezel8tt sokkal rosszabb volt a helyzet. Alig volt

Atmenetek és valtozasok szakember, a gydgypedagdgusok tobbsége is akkor ismerkedett ndlunk
- : : az autizmussal. Az elért eredményeket nem sorolom f8l, mert azok ma
Vildgok talalkozasa , , Ny . e . .

mér természetesek, a hidnyzékért pedig kiizdeni kell. Az is j6, hogy ma
Tovébbi szinek... skatulyak nélkiil 12 mér van internet, van Facebook, ahol autistdkkal foglalkozé onsegitd
Az Autism-Europe 12. kongresszusa 13 csoportok alakultak, van mentorsziili hdlézata az AOSZ-nak. Bemutat-
kozé irdsuk el6tt ez 4ll: ,,A mentorsziilk bardti segitséget, lelki tdmaszt
és hasznos informdcidkat nytjtanak autista gyermeket, fiatalt neveld szii-
18knek. Forduljon hozzdjuk bizalommal! A hivdsokat tapasztalt, autista
Egy hosszu térténet 16 gyermeket nevel§ sziil6k varjik.” Megtaldljak 8ket a szévetség honlap-

jan: htep://aosz.hu/szuloknek/mentorszulok/. Eljenek a lehetdséggel, ha
elakadnak bardti segitkre taldlnak.

Uj egészségligyi szakmai iranyelv
az autizmusrol 15

Uj kutatasok nyoman valtozas
indulhat

Az 6todik Szaki-tali Dunaujvarosban Ferenczy Agnes
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Rendszerszintl valtoztatasra van szUkség
Megujul az Orszagos Autizmus Stratégia

Kévari Edittel, az AOSZ elndkével beszélgettem a mogottiink 1évé idészakrdl,

a szovetség munkajarol, de legféképpen a most formalédoé, megujuld

Orszagos Autizmus Stratégiarél. Kézben Marci, Edit autista kamaszfia tesz-

vesz a hattérben. Addig beszélhetlink, amig nem jelez: éhes, enni szeretne.

Marci tiirelmes volt: egy 6rdt hagyott ne-
kiink. Igaz, kdzben megevett egy zacskd
csipszet —, ha éhes az ember, azzal is be-
éri. Elész6r a koronavirusrél beszélget-
tiink, arrdl, hogy az AOSZ iroda is bezdrt,
de a munka nem 4llt meg. Sok segitséget
adtak a sziil8knek a folkért szakemberek-
kel egyiitt, amir8l bdrki meggydz8dhet,
ha folmegy a szovetség honlapjéra. Nagy
kérdés az, hogy mennyi jutott el mindeb-
bdl az autista gyereket neveld sziil6khoz,
azokhoz, akik nem bujjdk naponta a netet,
vagy nincs is szémitdgépiik. Szeleczki Ist-
vdn — autizmus terén elismert szakember,
igen sokat letett mdr az asztalra — 6sszedlli-
tott egy egyszer(sitett, az otthoni boldogu-
last segité modszertani anyagot a sziil6k-
nek, amit nem csak a koronavirus idején
tudnak haszndlni. Megtaldljdk a szovetség
honlapjdn, a hirek kozétt. Cime: Felbivds
j6 gyakorlat megosztdsdra. A cikk aljdn ott
link, ahonnan az Eler-Méd fiizet letdlthetd.

— Mddszertanilag nincs benne semmi t1j —
mondja Kdvdri Edit —, csak épp mds oldal-
16l kozeliti meg azokat 1épéseket, amelyek
sziikségesek a gyerek fejlédéséhez. Hogy
példdt mondja: nem nyolc oldalban ma-
gyardzza el a sziil6knek, miért fontos na-
pirendet haszndlni, hanem réviden, to-
moren, rdvildgitva arra, hogy egy otthoni
helyzetben miben, hogyan tud segitséget
nytjtani. Néha arra gondolok, hogy taldn
be kellene az iskoldkban vezetni a sziil4-
képzést (persze csak akkor, ha az iskola fel-
késziilt), hiszen a sziil8 sokszor nem is tud-
ja, nem is lehet dolga egyediil kihdmozni a
szakszdvegbdl a lényeget, mit miért fontos
otthon is alkalmaznia a gyereke érdekében.
Es hét mi sziil8k nem is vagyunk szakem-
berek. A fejlesztés az iskola dolga lenne,
nekiink csak meg kell érteni pl. a napirendi
kértya fontossdgit, és ha az mdr mikodik,
akkor otthon is haszndlni azt. Ezzel sokat

tudndnk tenni azért, hogy jol legyen me-
nedzselve gyermekiink és biztonsdgot, le-
hetéséget adjunk neki egy teljesebb életre
azzal, hogy a mdr ismert, bevilt segitsége-
ket a nap minden id8szakdban biztositsuk
szamara. Ezarttal kikiildtiik az Istvan 4ltal
osszedllitott fiizetet hirlevélben a csalddok-
nak azzal a céllal, hogy irjdk meg nekiink
hogyan élték meg az otthon tledtt id8sza-
kot, osszék meg veliink nehézségeiket és
a sajt jé gyakorlatukat is egyardnt, hogy
aztdn ezeket beépitve gazdagitsuk az irdst,
hogy még hasznosabb lehessen a szdmuk-
ra.

— A hangodon hallom, hogy nem jdrtatok si-
kerrel.

— Szeretnénk tobbet tudni a csalddok-
r6l, azért, hogy jol tudjunk segiteni, de
sajnos csak egy vagy két valaszt kaptunk,
azok sem konkrét jé gyakorlatok voltak,
inkdbb csak 4tfogé hidnyossdgokra mutat-
nak rd, de mi most konkrét, a napi életben
haszndlhaté segitséget szeretnénk nytjtani.
Tudom, az AOSZ kommunikiciéjén min-
dig javitani kell, de ez az egyik legnehezebb
feladat. Az Istvdn 4ltal osszedllitott anyag
fenn van a honlapunkon, bérki letslthet,
haszndlhatgja. Arra gondoltunk, hogy ta-
lén jobban eljutunk a csalddokhoz, ha el
is megyiink hozzdjuk egy-egy sziilGtaldl-
kozdra, igy taldn hatékonyabb lehet az in-
formécidesere és a segitségnyjeds. Nagyon
rossz érzés, amikor szeretnénk segiteni, van
is hozz4 elérhetd szakértelem és lelkesedés,
de nem tudunk eljutni a csalddokig.

— A szoverség megijitia az Orszigos Autiz-
mus Stratégidt. Beszélgetésiinknek ez len-
ne az apropdja. Mi lesz az 1ij stratégidban?
Mit vdrhatnak a sziilok? Azokra a sziilékre
gondolok, akiknek az Autistdk Erdekvédel-
mi Egyesiilete (az AOSZ jogelddje) megala-
pitdsdban nagy érdemiik volt, akik évekig

mitkidtették az egyesiiletet, tagok voltak, sok
mindent kibarcoltak. Rijuk a régi autizmus
stratégia nem gondolt, holott kozben felndt-
tek a gyerekeik. Oket az iskola utdn nem vir-
ta semmi. Legaldbbis a tobbséget. Mi vilto-
zik az elézbhiz képest? Az iddsebb korosztdly-
byal foglalkozik majd a stratégia?

— Elég nehéz erre vélaszolni, mert még
csak most indult el a kdzos munka, egy-
elére felmérjitk, hogy az el6z8 stratégid-
bél mi valésult meg. Azt ldguk, és ez ki-
induldsi alap is, hogy nagyon sokan teszik
a dolgukat a sajdt teriiletiikén nap mint
nap, csak épp kevesen tudnak réla. J6 len-
ne, ezeket az egyéni torekvéseket egyberen-
dezni, hogy kézzelfoghaté, a csalddok 4ltal
is érzékelhetd vdltozds legyen. Mert igy a
szill8k azt érzik, hogy semmi nem vilto-
zott, holott az iskolarendszerben is, a szo-
cidlis rendszerben is, az egészségligyben is
vannak j6 kezdeményezések, sok munkdt
fektetnek bele sokan. Az utébbi idékben
a felkért szakemberekkel egytitt sokat tet-
tiink azért, hogy az SZGYF intézményei-
ben javuljon autista tdrsaink elldtdsa. Ez-
zel egyiitt tudom, hogy a stilyos viselkedé-
si problémdkkal kiizdd fiatal vagy idésebb
feln8ttek problémdja tovdbbra sincs meg-
oldva.

— Sehol nem fogadiik Sket. ..

—Tudom, elég nagy a probléma, és elég
nagy a célcsoport, rendszerszint(i valtozta-
tdsra van sziikség. A kis [épések mdr nem
segitenek, ezért gondoltam a stratégidra,
amikor Gulyds Gergely (a kormany Minisz-
terelnokségének vezetdje) fogadott min-
ket, engem és Csonka Gdbort, az AOSZ
alelnokét, és az autista emberek gondjai-
16l beszélgettiink vele. A parlamentben is
elhangzanak ezzel kapcsolatban felszélald-
sok, a kormdnynak is érdeke, hogy meg-
olddst taldljon. A stratégia megujitdsinak
gondolata ekkor vetédote 61, és erre kor-
mdnyzati folkérést kaptunk. Egy sziikebb
szakért8i csapat fogja meghatdrozni en-
nek irdnydt a kozigazgatdsi szakértdkkel
egylittm(ikodve. Nagy eredmény, hogy
kormdnyzati szereplék lettek folkérve a
részvételre, sok tirca vesz részt a munka-
ban — egészségiigyi, koznevelési, szocilis,

=



4  FErdekvédelem

Az Igazsigiigyi Minisztérium Egyéb Pol-
gdri és Politikai Jogokért Felels Tema-
tikus Munkacsoportja mint Csalddjo-
gi Civil Munkacsoport jalius 7-i tilésén
megvitatta a Csalddjogi Szakért6i Mun-
kacsoport 4ltal el8készitett munkaanya-
got. Ennek 6sszedllitdsiban az AOSZ is
részt vett: {rdsban megkiildte a Jogsegély-
szolgdlathoz és az Infocentrumhoz érke-
z8 fontos tigyek tapasztalatait. Dr. Kdldzi
Mirjam, az AOSZ jogdsza tbbek kdzdtt
ezt irta benne: ,Az igazsdgiigyi szakér-
t6ket érintd problémdk és megoldsi ja-
vaslatok témakorée azzal egészitenénk ki,
hogy azokban az tigyekben, ahol az érin-
tett autizmussal él6 gyermek, ott legyen
lehetSség autizmus szaktuddssal rendelke-
28 gydgypedagbgus igazsigligyi szakértd-
ként torténd bevondsdra, vagy akdr tobb
szakértd egyiittesen adhasson véleményt
(pl. klinikai szakpszicholégus és gy6gype-
dagégus).”

Kapitiny Imola, az AOSZ elndkség tag-
ja, az Oktatdsi Munkacsoport vezet$je ott
volt a Csalddjogi Civil Munkacsoport iilé-
sén, ahol széban is beszdimolt az irdsban

megkiildote esetekrdl. A Csalddjogi Civil

felsdoktatdsért felelés és csalddiigyekért fe-
lelés tdrca —, igy nemcsak szakmai, hanem
a megvaldsitdshoz sziikséges szempontok-
kal kézosen tudunk célokat kitlizni. Kon-
szenzusos dokumentumra tdreksziink, ami
a csalddok életmindségét hosszt tdvon be-
folydsolja, de mér azonnal érzékelhetd ha-
tdsa is van. Terveink szerint ez a stratégia
egy intézkedési csomag javaslat lesz, ami-
nek t6bbféle kimenete lehet, akdr jogsza-
balyi kezdeményezés, akdr rendszerszintd,
akdr projekt szinten megvaldsithatd. Visz-
szanytlunk az el6z8 stratégidhoz: le kell
vonni annak tanulsdgait, tapasztalatait
— mintaként vessziik alapul. Tudjuk, sok
minden megval6sult belSle, de kozben a
valésdg elszaladt mellette: a problémék so-
kasodtak az autista gyermekek és felndttek
szdmdval egyiitt, mikozben azért volt egy
fejlesztési folyamat, a Nyolc Pont Projekt.
Szeretnénk megnézni mds, sikeres stratégi-
akat is, itthon is kiilfoldén is

— Ez azt jelenti, hogy az 1ij stratégia egyes
intézkedései egymdsra épiilnek? Mert hidba
hosszabbitottdk meg az oktatdsban eltoltor
iddt, kikeriilve onnan semmi nem vdrja Sket

Munkacsoport munkaanyagdba tbb, az
autizmussal él8 személyeket kozvetleniil
érint$ megdllapitds is bekertilt.

Dr. Temple Grandin |
Carol Stock Kranowitz |
Dr. Tony Attwood L]
Carol Gray \

_ esmeg 30 szokember| |

Szakérték tandcsai
a COVID-19 jarvany idejére

O T e

A Gebook Kiadé példds gyorsasdggal adta
ki a Szakériék tandcsai a COVID-19 jir-
vdny idejére c. kotetet, hdrom héttel az

csak az otthon négy fala. Kevés azok szdma,
akik munkdt taldlnak, vagy bejutnak lakd-
otthonokba, timogatotr lakdsokba. Elisme-
rem, tortént fejlesztés az elldtorendszerben, de
elenyészé az a pénz, amit a csalddok kapnak,
ahhoz képest, hogy mennyit kilt a kiltségve-
tés az intézményi elldtdsban lévdkre, legyenchk
azok dllamiak vagy alapitvinyiak. A silyos
viselkedési problémdkkal kiizdé autistdkat
még pénzért sem _fogadjik be.

—J6 hogy ezt mondod, mert azt szeret-
nénk, hogy életitban gondolkodjanak a
stratégia alkot6i, mert hidba javitjuk az ok-
tatdst, ha utdna nem vérja a végzést semmi.
Ezért j6 a kdzos munka a tdrcdk képvise-
18ivel, mert kdzosen tudjuk meghatdrozni,
hogy mi az, ami azonnali intézkedést igé-
nyel, mi az, ami csak hosszabb tdvon va-
16sithaté meg, de aminek elsd 1épéseit mdr
most meg kell tenni. A stlyos dllapotd, na-
gyon intenziv tdémogatdst igénylé autista
felnttek érdekében szinte mindig én ma-
gam megyek el kényorogni, hogy vegye fol
az intézmény, hiszen szdmtalan ilyen kérd
telefont kapunk az AOSZ informicids vo-
naldn. De mire egyikiik tigye elintéz8dik,

mar var az iroddban masik hdrom, hason-

amerikai megjelenése utdn. 30 szerzd ta-
ndcsait, megolddsi javaslatait tartalmaz-
za az autista gyercket neveld sziildknek,
pedagégusoknak, szakembereknek nem-
csak a COVID-19-cel kapcsolatban, ha-
nem a mdskor is bekdvetkezhetd karan-
tén, vagy kényszer(i otthonlét idejére. A
kotetben olvashatok pl. Zemple Grandin,
Tony Attwood, Carol Gray, Ellen Notbohm

irasai.

Ebben az évben negyedszerre adtdk 4t a
Twickel-Zichy Mdria Alapitvény 4ltal ét-
rehozott J6szolgalat-dijat, amelyet a pél-
daéreékii szocidlis munkdt végz egyének-
nek vagy kozosségeknek adomdnyoznak.
2020 egyik dijazottja a Szimbidzis Alapit-
vény, amelyet 814 szervezet koziil vilasz-
tott ki zstiri. A dijra a Szimbiézis egyik la-
kéotthondban él8 aspergeres fiatal jelslte
az alapitvdnyt, mert mint mondta: meg-
mentették az életét. A dijjal jér6 kétmillio
forintot az alapitvdnyhoz tartozé fogyaté-
kos és megvaltozott munkaképességli em-
berek foglalkoztatdsdra, valamint a ,Ko-
rai fejlesztési és kommunikdciés kdzpont”
kialakitdsara forditjdk.

16 telefon. Az én gyermekem is jelentds td-
mogatist igényld 16 éves fiatalember, nem-
sokdra mi is hasonlé gondok elé néziink.
Ugy gondolom, hogy prevenciéval az ilyen
viselkedések nagy része megel8zhetd, meg-
véltoztathatd, csak id6ben kell elkezdeni.
(A most 30-40 éveseknél, még kevés tudds
4llt a szakemberek rendelkezésére — E. A.)
Ezért is gondolom, hogy a kézszolgdltatd-
sok fejlesztése mellett sziikség lenne arra
is, hogy a sziil6k is sokkal tobb segitséget
kapjanak minél hamarabb, hogy értsék mi
miért fontos, és egylittmiikddjenek az isko-
laval — persze ehhez az iskoldknak is felké-
sziiltnek kell lennie. Kemény, hosszti mun-
ka, de a Marcindl litom, hogy ez az egyet-
len at. A DATA szoftverrendszer fejleszté-
sénél is azt képviseltem, hogy hdrom képes-
ségszintre fejlessziik, ne csak a jé képességli
autista személyeknek jelentsen tdimogatést.

— Mikorra kell a megijitort stratégidval el-
késziilnotok?

— Kevés az id8, december végére kell le-
tenni az asztalra. Azért nem tudtam konk-
rét dolgokat mondani neked, mert a mun-

kat most kezdtiik el. Ferenczy Agnes



Hagyjuk a dagadt ruhat. ..

Meddig vagyunk hiteles érdekvédék?

Az Uj évezred elsé éveiben mar tizen-huszan vagyunk, akik almodozunk.

Még mindig ugyanarrél: hogy kell valami kimenetet teremteni, mire

elérkezik az az id6... Teszlink is érte, ki tobbet, ki kevesebbet, de még

nagyon egyutt vagyunk az akarasban.

Nalunk valahogy gy kezdddétt az egész
a ’90-es évek kozepén, hogy 6ten-hatan —
az elsd kecskeméti autistaiskoldsok sziilei —
azon kezdtiink el tiprédni: mi lesz a gyere-
keinkkel, ha kikeriilnek az iskoldbél? Ahova
még éppen csak, hogy bekertiltek. Mert az
mdr akkor ldthaté-tudhaté volt réluk: egyi-
kiikbél sem lesz Einstein, de még jéravald —
onmagit eltartani tudé — kazdnkovdcs sem.
Ezért aztdn j6l elhatdroztuk, hogy marpedig
mi, ha trik, ha szakad, megoldjuk a — mdr
akkor pontosan ldthaté — majdani prob-
lémékat, mire felndnek. Olyan kozdsségi
helyet, ,élethdzat” dlmodtunk meg nekik,
ahol felndttként mindenben 6nélléak le-
hetnek, amiben tudnak, és mindenben se-
gitséget kapnak, amiben sziikségiik van rd.
Snitt.

Az (j évezred els éveiben mér tizen-hidszan
vagyunk, akik dlmodozunk. Még mindig
ugyanarrdl: hogy kell valami kimenetet te-
remteni, mire elérkezik az az id8. .. Tesziink
is érte, ki t8bbet, ki kevesebbet, de még na-
gyon egyiitt vagyunk az akardsban. Es ekkor

érkezik el a pillanat, amikor elészor kideriil,

mdr nem ugyanazt akarjuk. Nem is akar-
hatjuk ugyanazt: tiziink-haszunk gyerekei
mdr annyira kiilsnbézdek. A kozos cimke
— autista — egyre inkdbb csak a csalddok sor-
sat teszi hasonlévd, a gyerekek kozott egyre
nagyobbra nyilik az oll6. Adottsdgok, érin-
tettség, térsult fogyatékossdgok, pszichidt-
riai betegségek okdn, amelyek mindegyike
alapjaiban hatdrozza meg a tov4bbi fejleszt-
het8séget, életkildtdsokat.

Ahogy izmosodik az 8ssziilék dltal ala-
pitott civil szervezetiink, tgy morzsoléd-
nak le azok a — kezdetben lelkes, remény-
kedd — régi sziil8tdrsak, akik ugy ldgak, az
& nagyon sulyosan érintett gyermekeik ki-
felejtddtek a kdzds megolddskeresésbdl. Par
éve még legaldbb felhorgadtak, szemiinkre
hanytdk, hogy az & érdekeiket nem képvi-
seljitk. Ma legtébben mdr csak hallgatnak.

Elveszitettiik a bizalmukat.

Mentségiink ezer és egy van erre. Mond-
juk: magunk se ldgjuk a kiutat. Vagy: ép-
pen elég a sajdt autista gyerekiink nevelése
mellett azt megtenni, amit tesziink. Tbb-
re onkéntes munkdban akkor se vagyunk
képesek — akik aktivan toljuk az egyesiilet
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szerekerét —, ha beleszakadunk. De ettdl
még pocsék érzés.

Rdaddsul tiziink-hiszunkbél idékézben
szazunk-szazotveniink lett. Csak a mi varos-
unkban. Tébbségiiket mar nem is ismerjiik
személyesen — mi, felkent és megdtalkodott
érdekvéddk —, hol is lenne rd idénk az ipa-
ri méreteket oleott palydzati, kozhaszniisgi
léteel egyiitt jdrd biirokratikus teendk ell4-
tdsa mellett?

Hogy palydzni csak olyasmikre lehet,
amikre egyiltalén kifrnak palydzator? Es
ezek véletleniil sem azokat érintik, akik a
legelesettebbek, minden ellétérendszer-
bél kihullottak vagy oda bekeriilni helybdl
esélytelenek? Igen, ez is a tovdbbi mentsé-
giink lehet. De ettd] nem lesz jobb.

Szdzan-szdzotvenen mdr végképp nem tu-
dunk kéz6s nagyot dlmodni. Es akkor k-
vetjiik el a gyermekeink ellen a legnagyobb
merényletet, ha ezt erdltetjitk. Koziilik ot-
venen — akik most integrdltan tanulnak a
kecskeméti 4lcaldnos és kozépiskoldkban —
remélhet8leg képesek lesznek, ha folyama-
tos tdmogatdssal is, a sajdt ldbukon meg4ll-
ni. A t8bbiek tobbsége 6t-tiz-hisz-harminc
év mulva marad végérvényesen magdra.
Amikor meghaltunk.

De mdris vannak olyanok a ldtékériink-
ben — kinek nem? —, akiknek mdr most cér-
naszdlon fiigg a léte. A legstlyosabb allapo-
i autistdké és csalddjaiké. Addig kéne vala-
hogyan utdnuk is kinytjtani a keziinket — és
ebben erésiteni egymdst! —, mig nem kévet-
kezik be olyan tragédia, ami utdn életiink
végéig banjuk: miére is nem ket akartuk
legelébb felvinni a padlésra. ..

Szabs Kldri

Gydjtés az uj Autistak Védbotthonara

Zaldban van az egyetlen olyan gondozé otthon az orszdgban, ahol a sti-
lyos (gyakran (6n)bdntalmazd) autista felndtteket fogadé bentlakdsos
otthon miikédik: Boncodf6ldén, az Autistak Védé Otthondban. Nem
4llami intézmény, hanem az Autista Sériiltekért Zaldban Alapitviny a
fenntartdja. Az 4llami tdmogatds a stlyos autistdk elldtdshoz kevés, ezért
4llandé anyagi gondokkal kiizdenek. Ki is nétték a kis épiiletet, ahol
13 autista személyt ldtnak el 14-44 éves korig. Olyanok kopogtatnak

ndluk, akiknek gyermekét mdsutt nem veszik f6l: nem tudnak dolgoz-

ni, nagyobb a tdmogatdsi sziikségletiik, ahogyan a hivatalos okiratok
fogalmaznak. Oket tizennégy dolgoz6 ldtja el: nyolc szocidlis gondozo,
hdrom terdpids munkatirs, egy szakdcs és egy karbantartd, aki egytttal
gépkocsivezetd is.

Aki jért mdr a boncodféldei otthonban, az ldthatta, hogy milyen sz(-
kos helyen élnek a gondozottak, milyen pardnyi hely jut az adminiszt-
rdciéra. Aki ott jért azt is megtudhatta, hdnyan jelentkeznek naponta,
hogy vegyék fol gyermekiiket. Nem tudjdk. Az épiilet kicsi (220 négy-

zetméter), és otthonok bévitésére nincs pélydzati kiirds. Tdmogatott
lakhatdsba pedig csak az keriilhet be, aki dolgozni tud. Ok pedig nem
tudnak. Réluk mindenki megfeledkezik, mintha nem is lennének.
Jakab Mariann és csapata a koronavirus okozta bezdrtsdg alatt jott
rd, hogy 1épni kell. Eddig is voltak gondjaik, nem el8szor keriilt bezd-
rds kdzelébe az otthon (legutdbb, ha jél emlékszem 2015-ben). Most
gondoltak egy merészet: 4j otthont szeretnének épiteni, és ehhez kam-
panyba kezdtek. Az épiilet f5lépitéséhez 250 milliéra lenne sziikség.

A Facebookon taldlnak egy oldalt, neve: Licitcsoport az 6j Autista Vé-
ddotthonért. Itt barki folajdnlhat egy (vagy tobb) tirgyat, konyvet, szol-
galtatdst stb. A felajanlé szabja meg az drat, a licitlépcsdt, és hogy med-
dig tart a licitdlds. Felajénlds elétt érdemes elolvasni az oldal leirdst.
Eddig — amikor ezeket a sorokat kopogom — majd egymilli6 forint jott
ossze. Még hidnyzik 249 milli6. Az alapitvdny az épitkezésre adomd-
nyozott pénzre kiilon szdmlaszimot hozott létre: 11600006 00000000
33893338. — ferenczy —
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Kozgyudlések a szdvetsegben
A koronavirus mindent foliilirt

Ebben az évben két kdzgylést tartott a szovetség. Augusztus utolséd

szombatjan volt a soron kiviili, azaz a rendkivili kozgy(ilés. Erre azért

volt sztikség, hogy a szOvetség idében bekiildhesse az el6z8 évre

vonatkozé éves beszamoloét és a kdzhasznusagi jelentést az Orszagos

Birésagi Hivatalnak.

Ezt megeléz8en a dokumentumokat a fe-
liigyeld bizottsignak véleményeznie kell,
majd ezt a kozgytilésnek is jovd kell hagy-
nia. Csak ez utdn johet a bekiildés. Nor-
milis esetben ennek hatdrideje mdjus 31.
De a koronavirus mindent feliilirt, ezért a
kormdny ezt a hatdrid8t szeptember 30-
4ra médositotta. Hogy ezt a hatdridét tar-
tani tudja az AOSZ, vjj feliigyeldbizottsd-
gi tagokat kellett valasztania, a régicknek
lejart a manddtumuk. A hatdrid§ betar-
tdsa azt is jelenti, hogy még ebben a hé-
napban ismételten kozgytilést kell tartani.

Most tehdt a rendkiviili kozgytlésen két fe-
liigyeld bizottsdgi tagot vélasztottak a meg-
jelentek, valamint alelnékot és egy elnok-
ségi tagot. Az § manddtumuk is lejdre. Val-
tozds nem toreént, mert a régi feltigyeld bi-
zottsdg tagjait védlaszrotta Ujra a kozgy(ilés:
Nagyné Kovdcs Ibolya (Vészt8i Sériilt Gyer-
mekekért Egyesiilet), Jakab Kdrolyné (Autis-
ta Sériiltekért Zaldban Alapitvany). Alelnsk
ismételten Csonka Giborlett (ASD civil tar-
sasdg), Keresztesi Koppdny is Gjrazott (Aprd
Lépések Egyesiilet). Koppdny onéletrajzd-
ban annyi véltozds tortént, hogy autizmus
szakirdnyon diplomdzott a Bdrczin.

A 2020-as év munkatervét Koviri Edit el-
nok ismertette. Az Aura Egyesiilet vezetd-
jének, Vadas Mdridnak két javaslata volt: 1.

Ndgradi Autizmus Alapitvdny (Salgétarjdn)

legyen életit tervezés, hogy ne egyéni kiiz-
delem legyen a munka, a lakhatds megszer-
zése az autista flatal szdmdra; 2. legyen kii-
16n munkacsoportja a felnéttlétnek, ezzel
egésziiljon ki a munkaterv. Vélaszdban az
elnsk elmondta, hogy a munka, a lakhatds
minden évben megjelenik a munkaterv-
ben, bér lehet, hogy nem elég hangstlyo-
san. A mésodik javaslatot is megvaldsitha-
tonak tartotta. A tagsdg elfogadta a mun-
katervet.

Kapitdny Imola, az elndkség tagja, az
Oktatdsi munkacsoport vezetbje, szd-
molt be munkdjukrél. Révid tdva fel-
adatuk hogy minden szakértéi bizottsdg-
ban legyen tablet. Kisfilmeket készitenek
a szakértSi bizottsdgoknak a pedagdgi-
ai szakszolgdlatoknak. Kozéptava céljuk
egy olyan ,toolkit” kiadvany a sziil8knek,
amely az oktatdssal kapcsolatos Osszes
tudnivalét tartalmazza.

A pénziigyi tervrdl is szavaztak a jelen-
1évek, azt is elfogadtdk, valamint meg-
szavaztdk, hogy a koévetkezd évre ismée
Loffler Andrést bizzdk meg a konyvvizs-
galdi feladatokkal.

Horchi Anert, a DATA program szakmai
vezet$je is az AOSZ-ndl, elmondta, hogy
mdr finisbe fordult a projekt. A programot
2020 elején kezdték teszeelni a sziil6k. Au-
gusztusban lesz kész a végleges verzié. 300

AutiSpektrum Egyestilet (Veszprém)

okos eszkoz (tablet, okos telefon) véasarldsa
és dtaddsa is benne volt a projektben. Ezek-
nek megvésdrldsa és kiosztdsa megtoreént.
Mivel nem minden okos eszkdzre volt je-
lentkezd a teszteldk kozott, ezért a fenn-
maradékra pélydzatot irnak ki.

A kozgytilés Ggy dontdte, hogy idén
sem emelkedik az AOSZ éves tagsdgi dija.

Kozgy(ilés masodszor

Eleelt két hée, és ismét dsszegyfiltiink az
évi rendes kozgyilésre az AOSZ irodé-
jdban, ahol — szigortan az el8irdsoknak
megfelelden — mdr az ajténdl kézfertdt-
lenitd vérta a beérkez8ket, és mivel nem
voltunk sokan, egymdstdl megfeleld td-
volsdgra is tltiink. A jelenlévék elfogad-
tdk az elndki beszdmolét. Liffler Andrds
konyvvizsgdlé mindent rendben taldlt, a
szdvetség a kozhasznisdgi kritériumok-
nak is megfelelt. A feliigyeld bizottsdg je-
lentése is pozitiv volt. A jelenlév8k mind-
két beszdmolét elfogadtdk.

Mivel a DATA projekt induldsdndl a
kozgytilés ugy hatdrozott, hogy félévente
pénziigyi tdjékoztatdst kér a projekerdl,
Horchi Anett felolvasta a projekt pénz-
ligyi vezetdjének beszdmoléjit (6 egyéb
elfoglaltsdga miatt nem tudott jelen len-
ni). A lényeg: id6ardnyosan jol dllnak a
kifizetések és a teljesitések: a teljes Osszeg
54%-dval mdr elszdmoltak. Komoly csi-
szasok nem voltak, de a Covid miatt 4t
kellett tervezni a leaddsi hatdridéket, ezért
is hosszabbodott meg a projekt elkésziil-
tének ideje. Most van a szoftver médsodik
tesztelése, hogy a hibdk iddben kideriilje-

nek. Zards: 2021. marcius 31-én lesz. Az

dtvétel utdn még egy évig van méd hiba-
javitdsra: a jétdllds egyéves.

Az érdekléddk a kozgytiléssel kapcsola-
tos dokumentumokat letdlthetik a szovet-
ség weboldaldrdl: aosz.hu. (Képeink a Tar-
talmas Pibenés pdlydzat nyerteseinek tdbora-
iban késziiltek.)

Esémandk Egyesiilet (Szekszdrd)
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Lett autista iskola Cegledbercelen

Ha napilap ujsagirdja lennék, akkor igy jelenteném be a jé

hirt: Augusztus 14-én atadtak a ceglédi Losontzy Istvan EGYMI

Ceglédbercelen évé autista ellatast végzé Uj telephelyet az érintett

csaladok, pedagégusok és szamos meghivott vendég jelenlétében.

Foték Fodor Gdbor

Ceglédbercel szép, rendezett kozség. Bér-
csak az én, kozségbdl vdrosnak mindsi-
tett telepiilésem is ilyen lenne, gondo-
lom, mig a vastttdl a miivel8dési hdz felé
ballagok. Itt lesz a Ceglédi Tankeriileti
Kézpont dltal szervezett tinnepség, ahol
a ceglédi Losontzy Istvin EGYMI Ceg-
lédbercelen 1év autista elldtdst végz8 4j
telephelyének dtaddsdnak 6riilhetnek a je-
lenlévék.

Hosszd volt az 4t, amig iddig eljutot-
tak a sziil6k. Minden kovet megmozgat-
tak, hogy ne kelljen kikéltozniiik kis 1ét-
sz4mu iskoldjukbdl a jéval nagyobb anya-
iskoldba, a Losontzyba. Oda ugyanis sok
didk jdr, jéval zajosabb, mint az a csdndes
helyen 1évg épiilet, ami a sziil6k 4ldozat-
készségének koszonhetben jol folszerelt —
utoljdra jatszéteret is épitettek.

Tobb forduldban tdrgyaltak a tagintéz-
mény 1j helyérdl a Klebelsberg Kézpont-
tal (azel6tt KLIK), mig végiil megnyugta-
t6 megoldds sziiletett a ceglédberceli 6n-

kormdnyzat jévoltdbél, ahol eddig is nagy
gondot forditottak a sajitos nevelési igé-
nyl gyerekekre. 7orok Jozsef polgdrmes-
ter, a képviselStestiilet jévahagydsdval, fel-
ajanlott egy régi karidt, ahol azel8tt 6voda
és bolesdde volt. Az épiilet feldjitdsdhoz
palydzati pénzt nyert az énkormdnyzat,
a KK is adott hozz4 100 millié forintot,
a ceglédi tankeriilet pedig Gjabb tizmil-
lickat a megfeleld butorok, folszerelések
megvételére. S8t, még buszt is vésdroltak,
amivel a gyerekeket széllitjdk Ceglédber-
celre, majd délutdn haza.

Fodor Gdbor, a tankeriilet igazgatdja f5l-
idézte az elmult iddszak eseményeit. Be-
széde az onkritikdt sem nélkiilozte: kez-
detben nem értették a sziil6ket, miért
nem akarjak a Losontzy iskoldba vinni
a gyerekeiket, ahol még kiilon udvaruk
is lenne. Az iskoldval kapcsolatos ilyen-
olyan véltozé dontések miatt elvesztet-
ték a sziil6k bizalmdt, és gy gondolja,
azt vissza kell szerezni. Ehhez egy [épés az

Uj tagintézmény 4taddsa. A ceglédi tan-
keriilet a tobbségi iskoldba jiré autista

didkokra is gondolva: 18, ott tanité pe-
dagégusnak lehetdvé teszi, hogy bdvebb
ismereteket szerezzen az autizmusrél, az
oktatdsukkal kapcsolatos mddszertanrol.
Az akkreditdle képzés koltségeit a tan-
keriilet 4llja. A beszédek kdzdtt misort is
kaptunk: a Losontzy iskola két tehetséges
didkja Horvdth Barna és Endre Attila éne-
kelt, mell¢jitk csatlakozott egy-egy szdm
erejéig, a szintén j6 hangt Kdlls Marian-
na, az Unghviry Ldszl6 szakkézépiskola
igazgatohelyettese.

Az tinnepségen ott volt Czervin Gagy és
Foldi Liszlé orszdggyilési képviseld, és ott
voltak a kérnyék polgdrmesterei is. De el-
jote az oktatdsi jogok biztosa is, dr. Adry
Tamds Lajos. Rovid beszédében folidéz-
te, hogy 2002-ben Cegléden nyilt meg az
elsé autista iskola, azéta multak az évek,
és egyszer csak levelet kapotr a sziil6ktdl,
hogy baj van. Fol is vette a kapcsolatot
Fodor Gdborral, akit hasz éve ismer, de
nem volt rd sziikség, mert a dolgok ren-
dezddtek. Mivel vendégségbe jott, ajin-
dékot is hozott: az L. Riték Néra édltal 1ét-
rehozott (Igazgydngy Alapitvdny) miivé-
szeti iskola gyerekei dltal készitett képet.
Ugy gondolta, itt jobb helyen van, mint
az § iroddjdban.

A jelenlév8k végiil drsétdltak a miiveld-
dési hdzbdl az autista iskoldhoz az ilyen-
kor kotelezd szalagdtvdgdsra. A kiviil-be-
liil szépen felgjitott épiiletben Bsszel 18
autista didk kezdi az iskolaévet.

(Az eldzményekr6l az Es6ember 2019.
juniusi és szeptemberi szdmdban olvas-
hatnak.)

Ferenczy Agnes
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Tanoda és fejlesztd haz Lakitelken
Hossz( tdvra terveznek

Magad uram, ha szolgad nincs, tartja a magyar kézmondas. SzUl6i

kezdeményezésre jott Iétre Lakitelken az Auti Alapitvany Tanoddja.

Ezt a térség Orszaggylési Képviseldje is tdmogatta, aki hajdan maga

is tandr volt. Az 6tlet megnyerte az EMMI tetszését is, és anyagilag

hozzajarult a Tanoda megvalésitasahoz.

Manapsdg az olyan véllalkozdsra, ami min-
taként szolgilhat a majdan késébb meg-
valésuléknak, azt mondjik: pilot projekt.
Nekem jobban tetszik a mintaprogram
név, hiszen az adott kereteken tdl (NAT,
autista médszertan) stb. mindent maguk-

nak kellett kialakitani, mert az alapiviny

létrehoz6i hosszi tévra terveznek. Eb-
ben jé partnerre taldltak Bauké Zsuzsanna
gydgypedagdgusban, aki a Tanoda szak-
mai vezetSje. O és az ide szegddote hdrom
gyopedagdgus, négy asszisztens nemcsak
irni-olvasni, szdmolni, szocidlis készségek
elsajdtitdsira akarjdk megtanitani a hoz-
zdjuk jdré nebuldkat, hanem 6ndll6 életre
is — kinek-kinek a sajdt fejlettségi szintjén.
J6 lenne, ha tobben lennének, legaldbb egy
fGvel.

Bauké Zsuzsanndt épp a csalddi nyara-
lds kozben hivtam fol. A kozeli és a tévo-
li célokrdl beszélgettiink. Zsuzsa 18 éve
kapta meg gydgypedagdgusi diplomdjdt
pszichopedagégia és tanuldsban akadd-
lyozottak szakon. 2006-ban a kecskeméti
Autizmus Centrum gydgypedagdgusa lett.
Autizmus szakirdnyt képesitést is szerzett
a Bdrczin. Volt utazé gy6gypedagdgus, ko-
rai fejleszt, és hat éve a Bics-Kiskun Me-

gyei Szakértdi Bizottsdgndl dolgozik. Igaz
itt mdr csak féldlldsban, hiszen a Lakitele-
ki Auti Alapitvdny gyégypedagdgusa 2017
ota.

Szerencsés embernek tartja magdt — ezt
nem ¢én, hanem 8 mondja —, beszélgeté-
siink kozben tdbbszor is emlitve, hogy
mennyire hdlds eddigi kollégdinak, f6no-
keinek. Minden munkahelyén jé kollégdk
vették koriil, nem gdncsoltdk, hanem se-
gitették. A Tanoda pedig sziviigye, tudja:
megléte sok csalddnak és autista gyermek-
nek segit élhetébbé tenni az életét. Epp
ezért a Tanoddban nemcsak a gyerekek fej-
lesztésére, a tobbségi pedagdgusok segité-
sére, hanem a sziil8kkel valé kapcsolattar-
tdsra is gondot forditanak, hiszen azonos
elvek, médszerek alapjdn kell foglalkozni-
uk a gyerekkel.

Most 18 gyerek tartozik a Tanoddhoz,
(szeptemberben érkezik a 19.) Kilenc tano-
dds, koziiliik heten egyéni tanuléi munka-
rendben (kordbban ezt magdntanuléi std-
tusznak nevezték), ketten pedig részlege-
sen integriltan tanulnak. Valamennyien a
lakitelki Estvs Lorand Altaldnos Iskola ta-
nuldi. A t8bbick még 6vodisok, vagy teljes
iskolai integréciéban tanulnak. A gy6gype-
dagbgusok kijdrnak az iskoldba, évoddba,

segitenek a gyerekek-
nek, pedagdégusoknak

(autizmus ismeretek 4taddsa), ekozben a
Tanoddban ki-ki sziikséglete szerint egyé-
ni vagy csoportos fejlesztésben vesz részt.
Reggel nyolctdl délutdnig tart a munka.

A gyerekek Lakitelek kornyékérérdl jarnak
a Tanoddba. Ha nem lenne, vagy Kecske-
métre, Tiszakécskére, vagy Kiskunfélegy-
hézara kellett volna utazniuk, és mint tud-
juk a kistelepiiléseken a kozdsségi kozleke-
dés nem a legjobb. Ha nincs autéd, akkor
lehet, hogy 6rakkal el6bb kell elindulnod,
hogy célba érj, és érdkkal késSbb is érsz
majd haza. A Tanoda létrejottével nem-
csak az oktatdsa-fejlesztése oldédott meg
Tiszaalpdr, Tiszakécske, Tiszakiirt autista
gyerekeinek, hanem a kozlekedése is. Az
alapitvany kisbuszt visdrolt, ezzel szallitja
naponta Sket.

Egyelére még csak 6t évre tudnak ter-
vezni, hiszen a program 6t évig tart, de
hosszti tdvi céljaik vannak. Ahhoz, hogy a
felndtté vélds sikeres legyen, az évek sordn
a hozzdjuk jardk 1épésenként megtanuljak
az egyéni képességeikhez mért legnagyobb
ondllésdgot: pénzzel banni, takaritani, on-
magukat elldtni. Zsuzsa szeretné, ha ni-
lunk is meghonosodna a ddn példa, ahol
hosszu ideig tart a csalddrol vald levilds: a
leendd laké jéval a bekoltezése eldet (mdr
az iskola elsd osztdlydtdl kezdve) megis-
merkedik majdani otthondval, a lakékkal,
a személyzettel, hogy eldonthesse: akar-e
ott és veliik élni.

Hogy akadnak-e kovetdk vagy sem,
hogy a projekt milyen eredményeket hoz,
azt nem tudjuk, hiszen az oktatdsnal hosz-
szii tévra kell tervezni. A j6 is, és a rossz is
csak évek mulva deriil ki. Mindannyiunk
érdekében bizakodom: a végeredmény po-
zitiv lesz. !

Ferenczy Agnes



Folyamatosan fejlodni kell
Tamogaté6 kozegre van sziitkség

Beilleszkedés: Szerintem ez az a teriilet,
ahol kiildnésen fontos a folyamatos fejlé-
dés. Midta 4testem életem elsd olyan sza-
kasz4n, ahol a beilleszkedés nehezen ment
— még gyerekkoromban, hét-nyolc évesen
—, folyamatosan kérdéses volt, miként tu-
dok beilleszkedni tigymond a kdzosségbe.
A viselkedészavarokkal kisért fenti viharos
életszakaszomat kovet8en gyakran jo ké-
pességeimnek és enyhe viselkedési problé-
mdimnak tudtdk be, hogyha nehezen fo-
gadtak el tdrsaim, vagy én vontam ki ma-
gam bizonyos tevékenységekbdl.

Anydm — maga is pedagégus lévén — na-
gyon sok ,hdttérmunkdt” végzett tandraim
és nevel8im kozote, illetve sokat foglalko-
zott velem, akdr napi problémdk megoldd-
sardl, akdr tanuldsrol volt sz6. E segitségek
nélkiil alighanem sokkal rosszabbul jarhat-
tam volna, sem a tanuldst, sem az iskol4t,
sem a tandraimat nem tudtam volna agy
elfogadni, ahogy ez tortént, s ami — vég-
s6 soron — nagyban el8segitette tanulmd-
nyi elémenetelemet. Mdra sok minden
megvéltozott az oktatdsban, az iskolarend-
szetben, de ebben az egy dologban teljesen
biztos vagyok: Csak egy tdmogaté kozeg
képes arra, hogy az autizmusspektrum-
zavarral, figyelemhidnyossiggal él8 tanu-
16 vagy kisdidk — akdr viseli hivatalosan a
cimkét, akdr nem — valéban kihozza ma-
gdbdl a maximumot, és ne kallédjon el a
tilzott szigor, nevelni akards és a meg nem
értés csapddiban.

Ugorjunk kicsit az idében! Fiatal, egye-
temista felndttként a kordbbi szabdlyok
fellazuldsa, az egyéni dontési lehetSségek
széles tdrhdza zavarba €jt§ volt szdmomra.
Vigytam egy kovetkezetesebb, jobban ké-
vethetd étre, ahol ,,megmondjdk”, ha igy
meg gy cselekszel, ez meg ez fog tortén-
ni, és ahol folyamatos 6sztonzést kaphatok
a helyes” cselekedetek irdnydba. Eljutni
a diplomadig sem volt igy kénnyd, viszont
megtanultam pdr dolgot, a szabdlyok ru-
galmas, olykor kreativ értelmezésén keresz-
tiil, illetve a helyi egyetemi életbe igy vagy
gy, de valamilyen mértékben megvald-
sulé bekapcsoldddssal. Volt, hogy egyiitt

tudtam tanulni mésokkal a kdnyvtdrban,
megesett, hogy — nem éppen helyesen —
miésok jegyzeteit kértem koleson mésolds-
ra, és bizony az esti élet sem hagyott érin-
tetleniil.

Az utébbi érdekes tapasztalat volt. Min-
dig jobban tetszettek a barddi beszélgeté-
sek, mint a zenés-tdncos mulatsdgok, mi-
vel az utébbiakban nem taldltam meg az
élvezetet: nem igazdn tetszett a zene, hdt-
rltatott a beszélgetéseket szinte ellehetet-
lenitd hangerd, zavart a dohdnyfiistds le-
vegd (e kettd értheté médon szenzoros ér-
zékenységgel magyardzhaté — igy utdlag —
mert akkor ezt még nem tudtam). Tartds
bardtsdgokat azonban sajnos nem tudtam
kialakitani, bdr voltak bardtaim, akikre
szdmithattam, s akikkel egyiitt tdlthettem
szabadidém egy részét. Ebben az idében
érezhetben fejlédtek az emberekhez valé
viszonyuldst meghatdrozé képességeim, de
— taldn a kihivds nehézsége miatt — kissé el
is maradtak a kivdnatos szinttdl, legaldbbis
én még ma, visszatekintve is igy ldtom, és

gyakran {gy éreztem akkoriban is.

Volt jé oldala is a kissé felkésziiletleniil ért
szabadsdgnak. Az egyetemen vilogattam
az eléaddsok kozott: ami kevéssé érdekelt,
oda nem mentem be, véllalva ennek édi-
umdt is, viszont arra is volt példa, hogy
elmentem olyan el8addsokra, amelyek
nem kotédtek kozveteniil a tananyaghoz.
Emellett sok idém volt olvasni, otthon ze-
nét hallgatni. Kényveket, hanglemezeket,
cd-ket vdsdroltam, beiiltem olvasgatni az
egyetemi vagy a vdrosi konyvtdrba ezt-
azt; folyéiratokat és konyveket egyardnt.
A konyvedrbol kolesdnzotr konyveket es-
ténként olvasgattam, f8leg tanulds utdn,
jutalomként. Az id8 tdjt kezdtem tSbbet
kerékpdrozni, sokat jértam a kérnyezd he-
gyekbe. Kikapcsolt, lelkileg rendbe tett.
Még télen is kimerészkedtem, hihetetleniil
békés ilyenkor fent a t4j.

Ujabb kihivdsokat jelentett az egyetem uti-
ni élet. Ideje volt 4lldst keresni, elhelyezked-
ni, beilleszkedni egy teljesen 4j kornyezet-
be, ami immdr munkakérnyezet, és bizony
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alig hasonlitott bdrmi kordbbihoz, legke-
vésbé ahhoz, ahogy sziileim munkahelyeit
gyerekfejjel vagy tanuldként ldtogatva, azok
megmaradtak az emlékezetemben. Els§
munkahelyeimen — nehéz ezt leirni — kissé
nehezen taldltam a helyem. A munkatdrsa-
im biztosan l4ttdk rajtam, hogy nem kony-
nyen illeszkedem be, nehezen ,tapogatom
ki” a kozosség iratlan szabdlyait, és nehezen
taldlom meg azokat a feladatokat, amelye-
ket szeretnék végezni. Akkoriban nem is
igazdn tudtam, hogy mit szeretnék, gyak-
ran annak is érilltem, ha valamilyen admi-
nisztrdciés munkdt végezhettem. Azt azon-
ban mdr akkor is ldttam, hogy nem vagyok
hatékony adminisztritor, és azt is, hogy va-
lami Gsszetettebb, a végzettségemhez job-
ban ill§ feladatot szeretnék csindlni. Voltam
gyakornok, gazdasdgi ligyintézd, majd réta-
ldltam a kontrollingra, amirdl mdr kordb-
ban az egyetemen is olvastam és hallottam,
részben ebbdl irtam szakdolgozatomat, és
amihez volt is affinitdsom. Szdmvitel, elem-
z6i tudds, de manualitds, adminisztricié is
van e munkdban, és tudni kell emberekkel
egyiitt dolgozni, kisebb-nagyobb mérték-
ben. Széval, Ggy tlint, lassan sikeriil kita-
posnom az utat az élet e teriiletén a siker
irdnydban. A munkahely kipipdlva.

Id6vel kissé belefiradtam, kisebb kri-
zis, kiégés is elért emiatt, igy olyan mun-
kat kerestem, ami tobb elemzést, kevesebb
adminisztrécidt, és a felel8sségi korok tisz-
tdbb meghatdrozdsdt hozta magival. Mind-
ez azonban sz6 szerint tobb évtizedes folya-
mat, és j6 példa arra, hogy folyamatosan
fejleszteni kell magunkat, informdlisan fol-
szedve 4j tuddst, tapasztalatot. Szdmomra
ilyen volt példdul annak alapos feldolgozd-
sa, hogy megtudtam, rajta vagyok a spektru-
mon; olyan ez, mint egy utazis. llyen lehet
az is, ha formalis oktatdsban vesziink részt:
tanfolyamokon, oklevelet ad6 képzéseken.
Ezen a médon karbantarthatjuk, stimuldl-
hatjuk, kihivdsok elé 4llithatjuk gondolko-
ddsunkat, tdgan tartva tuddshorizontunkat,
folszedve 4 ismereteket, amelyeket azutdn a
munkdnkban is hasznositani tudunk.

Mindezekkel egyiitt végiil j6l be tudtam il-
leszkedni a tdrsadalomba, és a magdnéle-
tem mindsége is szépen javult az idé mual-
téaval. Bdr ez utébbi téren — azt hiszem —
volna még javitani val6, 6sszességében elé-
gedett lehetek az eddig elértekkel. Remé-
lem, ez mdsoknak is sikeriil, sikeriilni fog.

— johnny —
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Atmenetek és valtozasok
A felnSttkor kiiszobén

A kamaszkor minden fiatal szamara kihivasokkal teli idészak:

a hormonalis valtozasok, a kapcsolatok megvaltozasa, a lehetéségek

és felel6sségek megnovekedése, a szlil6ktdl valé fliggetlenedés

folyamata és a palyavalasztas kérdései mind-mind jelentds terhet

jelentenek.

Az dtmenetek és véltozdsok kérdésérdl au-
tizmusban, a szakmai tdmogatds fontossd-
garél mdr t6bbszor irtunk az Esdemberben,
legutébb példdul a koronavirus okozta
rendkiviili helyzet kapcsdn. Tudjuk, hogy
a valtozdssal jéré folyamatok koziil a ka-
maszkorbdl a felndttkorba valé dtmenet
szakszer(l kisérése kiilonosen fontos lenne,
mégis azt l4tjuk, hogy a hazai gyakorlatban
esetleges és elégtelen a fiatalok felkészitése
a felnétt életre. Bdr vannak {géretes jé gya-
korlatok, még el8ttiink 4ll a szolgdltatdsok
rendszerszint(i kialakitdsa.

Mig a kutatdsok szerint a felnéttko-
ri kimenet szempontjibél a kamaszkor-
bél a felndttkorba valé dtmenet egyénre
szabott, folyamatos tdmogatdsa alapvetd
fontossdgt, ennek jogszabdlyi és intézmé-
nyes hdttere a hazai elldtdsban szinte tel-
jesen hidnyzik. Angolul méra kdnyvtdrnyi
szakirodalom érhet8 el a témdban, ami
persze dSnmagdban nem oldja meg a hely-
zetet, de legaldbb segit annak megéreésé-
ben, magyarul viszont Patricia Howlin:
Autizmus — felkésziilés a felndttkorra cimt
konyvén kiviil egyelére meglehetdsen ke-
vés forrdst taldlunk.

A kamaszkor minden fiatal szdmdra kihi-
vasokkal teli idészak: a hormondlis valto-
zdsok, a kapcsolatok megvaltozdsa, a le-
het8ségek és felel6sségek megnovekedése,
a sziil6ktdl valé fiiggetlenedés folyamata
és a pélyavalasztds kérdései mind-mind
jelents terhet jelentenek. Autizmusban
ez az id8szak rendszerint még nehezebb,
mint a kortdrsak esetében. Az autista fia-
talok vdgyai, dlmai hasonléak a kortdrsa-
kéhoz, de a lehetSségek sajnos sokkal szii-
kosebbek. A sziil6k gyakran dgy jellemzik
ezt az id8szakot, hogy szinte elolrdl kell
kezdeniiik mindent annak érdekében,
hogy gyermekiik szdmdra egészségiigyi és

szocialis elldtdst, tovabbtanuldst, munka-
lehetéséget, lakhatdst biztositsanak, rd-
addsul ebben az életszakaszban mdr jéval
kevesebb intézményes tdmogatds érhetd
el, mint gyermekkorban.

Az autizmusban az dtmenetek mindig na-
gyon nehezek a csaldd szdmdra, fiigget-
leniil attdl, hogy jé képességli, vagy su-
lyosabban érintett fiatalrdl van szé, mert
szdmtalan valtozdssal jirnak, a véltozd-
sokkal szembeni ellendllds, a rugalmatlan
viselkedés és gondolkodds pedig az autiz-
mus alapvetd jellemzdje. Az dtmenetek 4j
tarsas kapcsolatok, helyek, szinterek, ko-
vetelmények megjelenésével jirnak, amik
az autizmussal él6 embereknek extrém
nehézséget és stresszt jelenthetnek. A fo-
kozott stressz megjelenését sokszor csak a
viselkedéses tiinetek felerésodésébdl lat-
juk, amelyek nagyon sokfélék lehetnek:
tulzott passzivitds, a tevékenységek beszi-
kiilése, a merev rutinokhoz valé fokozé-
dé ragaszkodds vagy éppen ellenkezdleg,
nyugtalansdg, izgatottsdg, problémds vi-
selkedések. A problémds viselkedések ke-
zelésében a kisgyermekkorban hatékony
megolddsok mdr nem feltétleniil vélnak
be a kamaszokndl, és a sziil6k azzal szem-
bestilhetnek, hogy lassan kicstszik keziik-
bél az irdnyitds. A tapasztalatok rdaddsul
sajnos azt mutatjik, hogy a jelentds tdmo-
gatdst igényld, silyos tiineteket mutatd
fiatalok szdmdra a legnehezebb barmiféle
elldcdst taldlni, tehdt gyakran épp azok a
csalddok maradnak segitség nélkiil, akik-
nek a legégetSbb sziikségiik lenne rd.

Az iskolai tanulmdnyok befejeztével a
szakmai tdmogatds dltaldban jelent8sen
csokken, és a rendszeres, strukturalt el-
foglaltsig is megszlinhet. Autizmusban
ez nagyfokt életmindség romldshoz ve-
zethet, mivel az id6 megfelel8 beosztdsa,

a mindennapi tevékenységek 6ndllé meg-
szervezése nagyon nehéz a fiatalok szdma-
ra. Rendszeres, tervezett tevékenységek
nélkiil sokan tétleniil toltik napjaikat,
vagy kizdrélag érdeklédésiik mentén fog-
laljék el magukat.

Mi is lehet a kitt ebben a helyzetben? A
nehézségek mellett az dtmenetek tdmoga-
tdsdnak gyakorlati mddszertana és folya-
mata is ismert, és orszdgszerte vannak mdr
j6 gyakorlatok, amelyeket kovethetiink.

A felndttkorra vald felkésziilést idedlisan
mar kiskamaszkorban, 12 éves kor koriil
el kell kezdeni, még akkor is, ha vannak
sziil6k, akik ezt taldin még korainak taldl-
jak. A szakemberek komoly feleldssége,
hogy segitsék a tervezés megkezdését. Az
itmenet sordn a fiatal felmérése, felkészi-
tése, folyamatos tdmogatdsa mellett na-
gyon fontos a befogadé kérnyezet megfe-
lel8 kialakitdsa, a személyi és térgyi felté-
telek megteremtése.

Els8 1épésként fol kell térképezni a fel-
néttkori lehetdségeket és fontos kapeso-
latba [épni a lehetséges fogadd intézmény-
nyel. Idedlis esetben felméréseken alapuld
terv késziil, melynek kivitelezésében min-
den szerepld aktivan részt vesz. A leend$
munkahely, lakéhely, oktatdsi intézmény
és az egyéb szinterek, példdul egészségiigyi
szolgaltatdsok autizmus-szempontd adap-
tdldsa elengedhetetlen. Az dtmenet terve-
zése és kivitelezése sordn kulcsfontossdgti
a sziil8k és természetesen az autista fiatal
bevondsa, valamint kell§ szakember-ka-
pacitds biztositdsa a fogadé és az akrudlis
ellatdst nydjcé intézmény részérél.

A gyermek fejlédésének redlis értékelé-
se, a pozitiv jov8kép kialakitdsa nagyon
fontos, ebben segit az objektiv felmérés.
A folyamat kezdetén eléfordulhat, hogy a
sziil6k tdl magas, vagy tdl alacsony elvé-
rasokat timasztanak, de ez idével finom-
ra hangolhatd. A sziil6k aktiv részvétele a
lehet8ségek mérlegelésében, illetve lehetd
legteljesebb bevondsuk gyermekiik fejlé-
désének éreékelésébe, segithet a redlis és
mindenki szdmdra megnyugtaté terv ki-
alakitdsdban. Ugyanakkor fontos figyelni
arra, hogy az dtmenet tervezésének leg-
fontosabb szerepléje maga a fiatal, csak-
is az 8 vdgyain, elképzelésein, erésségein
alapulhat a jovrél valé dontés.

Oszi Tamdsné

gyogypedagdgus
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agok taldlkozasa

Tyler McNamer: Population: One

A szerz6 autizmussal él6 portlandi fiatal, konyve arrél szél, hogyan

forditotta a kozépiskolaban atélt nehézségeket elényére, és hogyan valt

masokat is motivalni tudd, ambicidozus emberré.

Tyler McNamer kdnyve egyeldre csak an-
golul hozzaférhetd, és azért keltette fol a fi-
gyelmemet az autizmus tematikdji kony-
vek bongészése kozben, mert két olyan fo-
galmat kapcsol 6ssze, ami a koztudatban
ritkdn taldlkozik: autizmus és ambicidk.

Ugy vélem, a neurotipikus t5bbség haj-
lamos két végletben beszélni az autizmus-
sal él8 emberekrdl. Vagy hdsként emeli pi-
edesztdlra 8ket és a kornyezetiikben éléket,
vagy épp forditva, az okos felnétt pozici-
6jabdl, a buksijukat simizve mondogatja,
hogy ,6k is emberek”. (Ez a végletesség
persze nem csak az autizmussal kapcsolat-
ban van jelen, de most egy autista szerz
konyvérdl van szé.) Nagyon ritka, hogy az
autizmusban érintett embereket egyenran-
gt félként kezelve beszéljiink veliik, réluk.
Tobbek kozott ezért is nagyon jé, hogy van
az Esdember, mert terepe lehet az ilyen jel-
legli kommunikéciénak.

Egyek vagyunk

A Population: One cime magyarul nehezen
visszaadhatd, nagyjabdl annyit tesz: ,egy-
séges népesség”, de a szoveg alapjdn én ugy
forditandm, ,egyek vagyunk”. A kényvon
végightzddik a bolygok, vildgok temati-
kdja. Szdmdra minden ember egy-egy vi-
lag, ezek olykor taldlkoznak, és véltozdso-
kat idéznek elé egymdsban, méskor viszont
érintetlenck maradnak. A személyiség pe-
dig olyan, mint a mi Napunk, egy csillag,
amely koriil az adott vildg kering, mert
sziiksége van rd az élethez, de ami akdr el is
pusztithatja, ha til kézel megy hozz4.

A vildgok galaxisokkd dlnak ossze, és a
galaxisok sokasdga alkotja az univerzu-
mot, vagyis az emberi kozdsséget, amiben
éliink. Ha két vildg 8sszeolvad, abbdl egy
Uj tipusti népesség jon létre, a szerzd cél-
ja pedig nem kisebb, mint hogy egy olyan
univerzumért dolgozzon, aminek népes-
sége egyként tekint 6nmagdra, amelynek
alapja nem a megosztottsdg, hanem az egy-

ség. Ebben a tekintetben nagyon hason-
16 az tizenete, mint Temple Grandin hires
TED el8addsdnak: A vildgnak mindenféle
elmére sziiksége van (az el8adds magyar fel-
irattal megtekinthetd itt: https://www.ted.
com/talks/temple_grandin_the_world_
needs_all_kinds_of_minds?language=hu).

Te is mas vagy, te sem vagy mas

Tyler McNamer kényve kiilénb6z8 témé-
ju rovid esszék laza fiizére. Egyfeldl olyan,
mint nagyon sok, autista ember 4ltal irt
visszaemlékezés. Beleldthatunk egy ké-
pekben gondolkodé ember vildgdba, arra,
ahogyan a szerz8 énmagdt kiilonb6z6 me-
tafordkon keresztiil ldtja.

Példdul a kedvenc dllata a tigris, mert
egyrészt nagyon felting a szine, de a feke-
te csikjai miatt ldthatatlannd is tud vélni,
ha kell. A tigris szeme mindig figyel, de
ugyanakkor végtelen nyugalmat is sugdroz,
nagyon gyorsan fut, de azért nem & a leg-
gyorsabb, hanem a gepdrd — ahogyan Ty-
ler is nagyon jé futd, de azért vannak néla
gyorsabbal. Es ami a legfontosabb, a tigris
pont azért tigris, mert olyan, amilyen. Ha
nem lennének rajta csikok, akkor puma
lenne, ha a csikok alatt nem lenne ott az
élénk sdrga, akkor pedig fekete parduc. Tgy
van ez az emberekkel is. Mindannyian kii-
16nboz8ek vagyunk, mdsban vagyunk jok,
és mésok a gyengeségeink, vannak, aki-
ket megesziink reggelire, masoktdl féliink,
vagy bardtkozunk veliik. A jollétiink pedig
az identitdsunkon mulik, azon, ahogyan
meghatdrozzuk magunkat.

Ez utébbiban természetesen elengedhetet-
len a kiilvildg, mindenekeldtt a sziildk sze-
repe. Tyler abban a szerencsés helyzetben
van, hogy bér sziilei elvdltak, szeretetteljes
és elfogadé kozeg vette koriil. Nemcsak ott-
hon, hanem az iskoldban is voltak kériiltte
olyanok, akik megértették a nehézségeit, és
segitettek tompitani a konfliktusokat. Tyler
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abban a tudatban nevelkedett, hogy az au-
tizmusa tehetség, amivel meg kell tanulnia
felelésen élni, ahogyan meg kell tanulnia
tisztelni és elfogadni a tdbbi embert, akik-
nek szintén megvan a maguk tehetsége.
Persze ezt sokkal kénnyebb mondani,
mint csindlni. Tyler kozépiskolds éveit is
végigkisérte a bullying, és csak nagyon ke-
vés kortdrsdval sikeriilt kozeli kapcsolatot
kialakitania. Ugyanakkor az érzelmi biz-
tonsdg és az erds onéreékelés segitett meg-
alkotni neki az igazdn hatékony megkiiz-
dési stratégidt a zaklatdsokkal szemben:
megtanult higgadtan odébbdllni. Akkor
is, ha vdlogatott sértésekkel provokéledk, és
akkor is, ha nem tudott kitérni a verekedés
el8l, és fizikai erejével zaklatdja folé kere-
kedett, kortdrsai pedig ujjongva kéveteleék
a buny? folytatdsit. Ugyanigy megtanulta
kezelni és utélag elemezni a sajdt érzelmeit,
frusztrdciéit, és megtanulta azt is, hogy az
emberek furdk, de ha figyel, mint a tigris,
akkor egész jol el tud kéztik boldogulni,

s6t akdr vezetheti is Sket.

Ugy gondolom, hogy az emberi boldogu-
lds és mentdlis j6llét kulcsa (természetesen
a fizikai sziikségletek kielégitése mellett)
a redlis onéreékelés, a folyamatos fejlédés
igénye, az dnbecsiilés és az érzelmi bizton-
sdg. Ezeket kell er8siteni dnmagunkban, és
azokban is, akikért feleldsek vagyunk, fiig-
getleniil attdl, hogy az illetd neurotipikus,
vagy egy Tylerhez hasonl6, magasan funk-
ciondl$ autista, vagy egy jéval stilyosabb
kihivdsokkal kiizd8 személy.

Kamrds Orsolya
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Azért, hogy a magunk szerény eszkdzeivel
hozzdjéruljunk az autizmusrdl valé gondol-
kodds formaéldsihoz, 2020. oktdber 3-in
Tovibbi szinek... skatulydk nélkiil cimmel
konferencidt szerveziink. Eléadéink kiilon-
boz8 szakmdk képvisel8i, valamint autista
gyereket nevel§ sziil8k és autista emberek.
Az § segftségiikkel sokféle nézdpontbdl tu-
dunk majd kézeliteni ehhez a témdhoz.

Az autizmusrdl szélé6 diskurzus  hosszd
mdltra tekinthet vissza. Mi6ta Asperger és
Kanner munkdja nyomdn ez a humdn jelleg
bekeriilt a gyermekpszichidtriai diagnoszti-
kus rendszerbe, a réla valé gondolkodds fo-
lyamatosan véltozik. A kezdeti id6ket meg-
hatdrozé szakemberkdzpontti medik4lis
modell léjogosultsdgdnak megkérdéjelezé-
se a témdban felszélald autista 6nérvényesi-
t6 aktivistaknak koszonhetd.

Sok évtized telt el azéta, hogy a medikalis
modell helyett — ami 4ltaldban a fogyaté-
kossdgot, igy az autizmust is az egyén prob-
lémdjanak tekind, és célként a kivdnatos
norméhoz valé igazitést tiizi ki —, Mike Oli-
ver megalkotta a fogyatékossdg tdrsadalmi
modelljét. Eszerint a kdrosoddsbdl a tdrsa-
dalom hidnyzé vagy hibds vélaszai hatdsd-
ra alakul ki fogyatékossdg, ebbdl adédéan
a valtozdst vagy valtoztatdst tdrsadalmi szin-
ten tartja sziikségesnek. Annak ellenére,
hogy az autista 6nérvényesitd aktivistak jo-
részt a tarsadalmi modell mellett érvelnek,
a mai napig nem sikeriilt a szakmai és koz-
gondolkoddst ebbe az irdnyba terelni.
Azért, hogy a magunk szerény eszkozei-
vel hozzdjaruljunk az autizmusrdl valé gon-
dolkodds formalasahoz, 2020. oktéber 3-an
Tovibbi szinek... skatulydk nélkiil cimmel
konferencidt szerveziink. Eléadéink kiilon-
boz8 szakmdk képvisel8i, valamint autista
gyereket neveld sziil8k és autista emberek
Az § segftségiikkel sokféle nézdpontbdl tu-
dunk majd kézeliteni ehhez a témdhoz, és
bizunk abban, hogy a konferencia résztve-
v6i olyan gondolatokkal, tapasztalatokkal
térnek haza, amelyekkel késébb a hétkoz-
napi életiik, munkdjuk sordn meghozott
dontéseiket tdmogatni tudjék. Elinditot-
tunk egy weboldalt, ami a skatulya. hu nevet

kapta, itt a konferencia el6adéirdl olvashat-
nak bévebben.

Szdmunkra a nyitottsdg az egyetlen elfo-
gadhaté attit(id, igyeksziink megszabadulni
minden olyan kételéktdl, ami megakadd-
lyozza, hogy az autista gyerekeket valéban
megismerjiik. Erre utal a honlap neve: a
skatulydk 4rtalmasak, elrejtik azokat, akik
belekeriilnek, ellehetetlenitve a valédi kap-
csoldddst. Széndékunk, hogy a diagnézis
skatulydva valdsa ellen tegytink lépéseket az-
zal, hogy a honlapunkon kézolt irdsokat —
amik szemléletiikben az autizmust az embe-
ri idegrendszer miikodésének sokszintségét
bizonyitd, a tobbségtdl eltérd gondolkodds-
tipusként emlegetik —, széles kérben ismert-
té tegyiik. A konferencidval és a honlapon
kozole irdsokkal az a célunk, hogy feler-
sitsitk a gyerekek hangjdt, akik nem meg-
olddsra vdré problémdk, hanem segitségért
52616 emberek, elhitessiik a sziil8kkel, hogy
a gyerekitk nehézségeit nem nevelési hiba
okozza, és felhivjuk a szakemberek figyel-

mét a néz8pontvéltds sziikségszerliségére.

Hosszi tt vezetett a felismerésig, miszerint
a mindennapi munkdn tdl is van felel&ssé-
giink a gyerekek életében. A Symbo Ala-
pitvényt (symbo.hu) 2014-ben azzal a szdn-
dékkal hoztuk létre, hogy 4-12 éves kort
gyermekek szdmdra szervezziink kiscsopor-
tos tanfolyamokat, ahol a sajit és mdsok ér-
zéseinek tudatos felismerésével, az érzelmek
viselkedésre gyakorolt hatdsdval, illetve a
kortdrsakhoz valé kapcsolddds kiilonbozé
mddjaival foglalkozunk. Az évek sordn egy-
re tobb 6tletiink lett, igy ma mdr kortdrs-
csoportoknak és tantestiileteknek is tarcunk
szemléletformald, kozosségépitd  ordkat,
mert hissziik, hogy az inkldzi6 akkor vélhat
valésdggd, ha a gyermekek megismerik egy-
mist, és kozdsségként mindenkit be tudnak
fogadni. A pedagdgusok kozosségformdld
munkdjdt pedig timogatja, ha megértik az
eltérd viselkedés okait, és azokhoz illeszke-
dé megoldisi stratégidkat tudnak kialaki-
tani. Tanfolyamaink anyagit kiadvinyok
formdjdban juttatjuk el a csalddok szélesebb
koréhez. Azt gondoljuk, hogy ezek a mun-
kaftizetek segithetnek abban, hogy a gyer-
mekek érzelmi fejlédése stabilabb legyen,

skatulyak nélkdl
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megalapozva sikeres beilleszkedésiiket a
kortdrscsoportokba.

Foglalkozdsainkat  kiilonféle témakorok
alapjdn szervezzitk. Tanulunk az érzelmek
azonositdsirol és kifejezésérdl, az érzelmek
helyes kezelésérdl, a bardtkozdsrol, arrdl,
hogy hogyan ismerhetjiik fel masok szdndé-
kait, hogyan értelmezhetjiik viselkedésiiket.
Probléma-megoldési stratégidkat tanitunk a
gyermekeknek, foglalkozunk az én-képpel
és dnismerettel, igy formdlédik tuddsuk on-
magukrol.

A szil8k szémdra osszedllitottunk egy
sziil6i segédletet, amiben nyomon kévethe-
tik a témdk alakuldsdt, és azt, hogy hétrdl
hétre mivel foglalkozott a csoport. A leirds-
ban tippeket adunk arra is, hogy hogyan
mélyithetik el a foglalkozdson tanultakat.

A tanfolyamok elsdsorban az autizmus-
spektrum-zavarral érintett gyermekek koré-
ben gyakori nehézségeket dolgozzdk fel, de
sok neurotipikus gyermeknek is okozhat-
nak problémdkat a fenti témdk.

Elsé kiadvanyunk 2018-ban jelent meg,
ez az alaptanfolyamunk anyagdbdl sziiletett.
2019-ben a ,Bardtkozni j6!” tanfolyamhoz
késziilt konyv, és hamarosan megjelenik a
dith- és stresszkezels kiadvanyunk is. Ter-
veink kozt szerepel, hogy minden tanfolya-
munk anyagit ebben a formdban juttatjuk
el a gyerekekhez, csalddokhoz.

Solt Anna — Farkas Gyongyi Karolina
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CSEPREGI ANDRAS
gyogypedagogus, pszicholdgus

a Békés Megyei Pedagdgiai
Szakszolgalat szakértdi bizottsaganak
vezetdje

Gyakorlati munkdmnak és érdeklédésem-
nek megfelelden a korai szfiréssel, dllapot-
megismeréssel, diagnosztikdval, neuropszi-
cholégiai kérdésekkel, illetve inkluzidval
kapcsolatos el8addsokat hallgattam. A korai
sziirés, dllapot-megismerés terén a hazai
gyakorlat szdmdra is megfontolandé kérdé-
seket feszegetd hdrom el6addsrdl irok bé-
vebben.

1. Herbert Roeyers: Early diagnosis of
autism: promises and challenges (Az autiz-
mus korai diagnézisa: igéretek és kihivé-
sok). Herbert Roeyers a Ghent University
klinikai pszicholdgia professzora. Kutaté-
csoportjdnak kutatdsi témdja tobbek ko-
zott a korai tdrsas kommunikdcié fejlédése
autizmusban, illetve a korai sz(irés és inter-
venci6 klinikai alkalmazdsai.

El6addsdnak kiindulépontjai kozt szerepel
az, hogy az utébbi id8ben egyre névekvd
nyomds mutatkozik az autizmus minél ko-
ribbi diagndzisa terén. Egyel6re kevés, de
névekvd evidencidk mutatjdk a korai di-
agndzis és a kordn megkezdett intervencié
kedvezd hatdsait. Azonban mig az autiz-
mus korai diagndzisénak stabilitdsdt t5bb
tanulmdny is igazolta, addig a gyermekek
nagy része mégis hdroméves kora utdn kap
diagndzist. Joggal meriil fel a kérdés. ..

...miért késik a diagnézis?

* Nincs biztosan azonosithaté biol6giai
marker vagy medikdlis teszt.

¢ A korai tiinetek varidbilisak.

o Atfedések lehetnek egyéb problémakkal
(pl. intellektudlis fejlédés késése, nyelvi

késés) vagy a tipikus fejl6désmenettel.

* Az egészségiigyi alapelldtdsban nem 4l-
taldnosan ismertek az autizmus figyel-
meztetd jelei, amelyek f6ként a kedvezd
kognitiv és nyelvi fejl6dést mutaté gyer-
mekek esetében nem mindig nyilvdnva-
16ak.

Tl sztik figyelem irdnyul a tdrsas-kom-
munikdcids jelekre, nem az autizmus az
els8 prompt a klinikai elldtds felé torté-
nd referdlds esetében.

* Emellett nemcsak tdrsas-kommunikd-
ci6s fejlédési sajdtossdgok jelenhetnek
meg az elsd életév mésodik felében, ha-
nem példdul figyelmi sajdrossdgok, ati-
pikus nagy- és finommozgdsok, repeti-
tiv/sztereotip érdeklédés, viselkedés.

* A fentick miatt az alapelldtds szakembe-
rei nem autizmus-specifikus kivizsgdldst
kezdeményeznek vagy késik a tovabb-
kiildés az autizmus-specifikus kivizsgd-
lds céljgbdl.

Miért sziikséges a korai diagnézis?

» A korai diagndzis kedvezébb kimenetel,
a jobb életmindség lehetSségét teremti
meg a gyermek és csalddja szdmdra,

¢ clkezdédhet a csaldd timogatdsa,

* kedvezdbb lehet8ségek adédnak a kor-
nyezet adaptdcidjdra,

* jobban megérti a kornyezete a gyerme-
ket,

* lehetdség nyilik a mésodlagos kedvezdt-
len hatdsok megel8zésére vagy enyhité-
sére.

A sziirés és diagnosztika alapvetd kérdé-
seibl néhany:

Két £6 1épésbal 4ll6 folyamat: 1. (fejlédé-
si) sziirés, 2. komprehenziv (fejlédési) 4lla-
pot-megismerés.

A szlirés szitkségessége nem kérdés, azon-
ban két szintjének alkalmazdsa koriil meg-
oszlik a kiilonboz8 orszdgokban alkalma-

zott gyakorlat. Ebbél a szempontbdl elkii-

lonithetd:

. szintli szlirés: 4ltaldnos szlirés az alapelld-
tdsban; minden gyermek sziirése riziké-
0l fiiggetleniil, bizonyos életkorokban
(péld4ul 12-18-24 hénaposan),

2. szintli szlirés: rizikd esetén; példdul csa-
ldi halmozddas veszélye, egészségi élla-
pot, koragyermekkori regresszié, a szii-
16k vagy szakemberek aggodalmai ese-
tén, illetve az 1. szintl szlirés pozitiv
eredménye utdn.

A korai szlirés bdrmely formdja mellett
sz0l, hogy eredményesebbé teszi a korai
azonositdst. A szlir8tesztek megbizhatdsé-
ga egyre jobb, konnyen elvégezhetdk, csok-
kentik az elldtdsi egyenl8tlenségeket.

Kihivisok a korai sziirésben:

* Mivel nem deriil fény minden esetre,
vagy a fals pozitiv esetek felmeriilése mi-
att a mddszerek, eszkdzok pontositdsdra
van sziikség,

e stresszt okozhat a csaldidban, amit olda-
ni sziikséges,

* nem jelent kotelezettséget a sziil6k szd-
mdra,

* ctikai problémdk is felmeriilhetnek.

Megszervezésekor fontos, vélaszra vdrd
kérdések: Féleg egészségiigyi kérdés? Alta-
ldnos legyen vagy ne? Mikor: 18 hénapo-
san? 24 hénaposan?

Ahogy lattuk, a korai szlirések egyik
fontos feltétele a szlirbeszkodzok validdldsa.
A szerzb ezt kovetben bemutatta az 4lta-
luk kifejlesztett Checklist for Early Signs of
Developmental Disorders (CESDD — Fejlé-
dési zavarok korai jeleinek ellendrz6 listdja)
szlir8eszkozt, amelyet hétezer 0-36 héna-
pos kort gyermeken teszteltek. Az eredmé-
nyek biztatéak. Ezzel egyiitt, hallgatéi kér-
désre, nem emelte ki egyik nevesitett sz(iré-
teszt hatékonysdgdt sem. (A magyar nyel-
ven is elérhetd szlirGtesztek magas pozitiv
prediktiv értékekkel, megbizhatésdggal bir-
nak, tehdt a korai sz(irések elémozditisihoz
rendelkeziink megfelel§ eszkozokkel.)

A specifikus helyzetekben tovabbi meg-
fontoldsokat igényel a szlir8eszkozok hasz-
ndlata, mint pl. a korasziilott gyermekek
szlirése, vagy a koragyermekkori regresszié
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eseteiben, amikor az érintettek egy nagy
hdnyaddt nem szlirik ki 18 hénapos kor-
ban.

A korai szlirés pontosabbd valdsa mellett
el6relépés szitkséges a bizonytalansigokat
mutaté korai intervencié terén (példdul
mert kevés az evidencidn alapulé médszer,
az 4ltaldnosan alkalmazhaté eljdrds, ezeket
ismerd szakember stb.).

Az el8adds tovébbi részében betekinthet-
tiink a hazai szempontbdl is tanulsdgos T1-
ARA Study* alapjaiba, amely sordn magas
és alacsony rizikdju gyermekek fejlédését
kovetik 5 hénapos kortdl, rendkiviil széles
aspektusbdl elemezve az ASD felmertilését.

Kutatisi célok:

* Gyors, felhaszndlébardt, konnyen alkal-
mazhaté, autizmusra alkalmazhaté szi-
rési protokoll fejlesziése az egészségiigyi
alapelldtds szdmdra,

* specifikus diagnosztikdt elékészitd ASD
Lriziké-dllapotmegismerés” modell,
aminek az alapja a genetikai, anyagcse-
re, neurofizioldgiai, kognitfv, viselkedé-
si és kornyezeti paraméterek optimadlis
kombindciéja,

¢ a korai intervencié informaldsa kezdeti
fizisdban,

* az ASD gyermekek és csalddjuk életmi-

ndségének optimalizaldsa.

* Bévebben: TIARA Study (Tracking Infants at
Risk for Autism Spectrum Disorder, (Tiara kuta-
tds — Az ASD-rizikét mutaté csecsemék kovetése.
hetps://www.kuleuven.be/laures/research/Amelynck-

deVries2017)

2. Simon Baron-Cohen: Understanding
sex differences in autism (A nemi kiilonbsé-
gek megértése autizmusban). Brit klinikai
szakpszicholégus és a fejlédési pszichopa-
tolégia professzora, kutatdsainak kozpontja
a University of Cambridge, az Autism Re-
search Centre igazgatdja, illetve a Trinity
College és tucatnyi szakmai, tudomdnyos
szervezet tagja. Kutatdsai kdzponti témdja
tobbek kozott a mentalizdcid, a naiv tudat-
elmélet, illetve ezek atipikus megnyilvanu-
ldsai autizmus spektrum zavarban.

Régéta hallunk, olvasunk e kutatdsuk-
r6l, most Simon Baron-Cohen professzor
kongresszusi el8addsinak aktualitdsdt an-
nak az 6ridsi vizsgdlat eredményei adtdk,
amelyben igazolték a tipikus nemi kiilonb-
ségeken alapulé elméletiiket és az ezekkel

osszefiiggd, autizmusban mutatkozd kog-

nitfv sajdtossdgokat:

* az (E) Empathizing (,bele¢ls”) — (S)
Systemizing  (,rendszerez8”) kognitiv
stilus mentén mutatkozé nemi kiilénb-
ségeket,

* az autizmus extrém férflagy (Extreme
Male Brain, EMB) tedridjét, azt, hogy
autizmusban dtlagosan maszkulin irdny-
ba torténd eltolddds tapasztalhaté az
E-S dimenzié mentén (S>>E).

A 2018-ban publikdlt vizsgalatukban
tdbb mint 600 000, koztitk 36 000 autiz-
mussal érintett embert teszteltek. Kiindu-
16pontjuk az Empathizing-Systemizing el-
mélet szerint az volt, hogy nemi kiilonbsé-
gek mutathatdk ki azzal, hogy a nék 4tlag-
ban magasabb pontszdmot érnek el az em-
patidt mér6 tesztekben. Tehdt a mdsik em-
ber szdndékainak, érzéseinek, gondolatai-
nak olvasdsiban jobban teljesitenck (kogni-
tiv aspektus), mdsrészt nagyobb késztetést
mutatnak a mésik ember tudatdllapotdra
valé érzelemmel reagdlds terén (érzelmi as-
pektus). A férfiak magasabb pontszdmokat
mutatnak a rendszerezést (Systemizing), a
szabdlyokon alapulé rendszerekben valé
eligazoddst mérd kérdSivekben. A tipikus
mintdzatok mellett feltételezhetd (ahogy
azt mér kisebb mintdkon igazoltdk), hogy
az autizmussal érintett populdci6 szdmotte-
v8en alacsonyabb pontszdmot ér el az em-
patidt mérd, mig magasabbat a rendszere-
zést mérd tesztekben.

Moédszerként a kordbban kifejlesztett
Autism Spectrum Quotient-10 (AQ-10) és
hdrom j fejlesztést: a 10 itemes Empathy
Quotient (EQ), a Systemizing Quotient-
Revised (SQR) a Sensory Perception
Quotient (SPQ) kérdéiveket haszndledk.

Az eredmények:

* A ndk szimottevéen magasabb eredmé-
nyeket értek el az EQ és SPQ tesztek-
ben;

* A férfiak dtlaga szignifikinsan magasabb
volt az AQ és SQ tesztekben;

* Az autizmussal érintett populdciéban a
nemi eltérések kevésbé mutatkoztak, és
a vérakozdsoknak megfeleléen szignifi-
kénsan magasabb értékeket mutattak az
AQ és SQ tesztekben. Tehdt ASD esetén
mind a férfiak, mind a nék maszkulin
jegyeket mutattak e téren.

Fontos félreértések is kovetkezhetnek a
megillapitdsokbdl, amit a szerzd hatdro-
zottan torekedett eloszlatni, pl.: megbélye-
gezheti az egyes autista személyeket azzal,

hogy a férfi jellemzdk extremitdsai mind
jelen vannak ndluk pl. agresszid. Ez akkor
fordulhat el6, ha csak a te6ria nevét és nem
a tartalmdt ismerjik. Holott csak arrdl van
526, hogy az ASD populdcié az empdtia te-
rén egy maszkulinizdlt mintdt mutat.

E tedria bizonyitdsa mentén a korai fejlédési
pdlydk megértése terén fontosnak tinhetnek a
nemek kizti kiilonbségek és az ASD koragyer-
mekkori vonatkozdsai.

A szociabilitds nemek kozotti eltérése-
inek dokumentildsit kovetben az a kér-
dés meriil fel, hogy ez egy bioldgiai vagy
szociokulturdlis kiilsnbség a két nem ko-
zott. Hisz évvel ezelStt, 102 Gjsziilottet
teszteltek, akiket még nem értek szocidlis
és kulturdlis hatdsok, annak érdekében,
hogy megillapitsék: mutatkoznak-e kii-
16nbségek az arcra (szocidlis ,,targy”), illet-
ve egy mobil tdrgyra (fizikai-mechanikai
trgy) torténd tekintés hosszdban. Az ered-
mények azt mutatjik, hogy a fidk jobban
figyelnek a fizikai-mechanikai ingerre, mig
a ldnyok az arcra, tehdt a nemi kiilonbsé-
geket a bioldgiai eredet részeként tekint-
hetjiik.

Az autizmus-specifikus korai beavatko-
zdsok megkezdésének alapvetd kérdése a
koragyermekkori tiinetek azonositdsa, bér
ez csak akkor valsul meg, ha markdns ri-
zikéfakrorokat taldlunk. Az ASD gyerme-
kekhez gyakran kétjiik a repetitiv visel-
kedéseket, illetve anekdotikusan tudjuk,
hogy repetitiv mdédon vizsgalgatjék a vizu-
4lis geometriai formdkat, mint pl. a mozgd
ventildtor karjait vagy az autdk forgé kere-
keit. A repetitiv geometriai formdk keresé-
sének, figyelésének mértéke minc rizikéfak-
tor, tovabbi vizsgilatot igényel.

A késébb ASD diagnézist kapott 12—
42 honapos babdk esetében feltételezhetd,
hogy a geometriai dbrék vizsgilatdt prefe-
rdljik jobban, mint a szocidlis 4brakat, de
vajon korrekt médon meghatdrozhaté-e a
vizudlis fixdcié mintdzata ASD tipegSk ese-
tében?

Egyperces kiilonbozd (geometriai 4bri-
kat, illetve gyermekek tevékenységét 4bré-
zol6) filmek esetében analizaltak 110 (37
ASD, 22 fejlédési késést mutatd, 51 ti-
pikus fejlédést mutatd) gyermek vizudlis
fixdciéjit. Az eredmény drdmai, sokkold
volt: azok a 14 hénapos gyermekek, akik
70%-ndl tobb idét wltoteek a geometri-
ai 4brék figyelésével, késébb mindannyian

ASD diagnozist kaptak.



Ezekbdl kovetkezik, hogy a koragyer-
mekkori geometriai dbrék preferdldsinak
elemzése, Gjszerti és egyszerti detekcids le-
hetdséget kindl tipegkorban az autizmus-
riziké jeleinek felismerése terén.

3. Ehhez a gondolatmenethez kapcsol6d-
nak Ami Klin konferencidt ziré el6addsi-
nak azok a részletei, amelyekben a korai vi-
zudlis preferencia kérdéseit elemezte, illetve
4tfogé javaslatokat tesz a kozeljovd korai
szliréssel kapcsolatos feladatairdl. Ami Klin:
Developmental Social Neuroscience meet Pub-
lic Health Challenge: The Next Generations of
Children with Autism (A fejlédési szocidlis
idegtudomdny taldlkozdsa a kozegészség-
tigyi kihivdssal: Az autista gyermekek kévet-
kez8 [6j] generdcidja). Ami Klin tobbek ko-
zott a Georgia Research Alliance Eminent
Scholar professzora, a Yale Child Study
Center, Yale University School of Medicine
Autism program vezetdje.

El6addsdban a korai diagndzis és a tiinetek
csdkkentésére irdnyuld intervencid kritikus
szerepét hangstlyozta. A tekintetkdvetéses
viselkedés vizsgdlatan alapuld adatokat mu-
tatott be a korai diagndzis indikdtoraként,
amelyek szdmszertsitik a szocidlis zavaro-
kat autizmusban. Az eredményeket fejls-
dési térképként dltaldnosithatjuk, egyrészt
a tipikus fejlddés, mdsrészt a rizikok korai
indikdtoraiként. Az eredmények felhasznd-
ldsdnak célja gyakorlati, mint pl. kifejlesz-
teni az egészségligyben, mint az els8dleges
szlirés helyszinein hasznalhaté pontos szi-
r8eszkdzoket.

Ami Klin el8addsa ennek megfelelen
a szocidlis idegtudomdny eredményeinek
kozegészségiigyi alkalmazdsdt szorgalmazza.

Az a megillapitds, hogy a szocidlis 1étiink
genetikailag programozott és hogy ezek
a programok autizmusban mdsok, bizo-
nyitdst nyert. Azonban a felismerés ténye
egyben az is, hogy a szocidlis tapasztalatok
a kornyezet 4ltal befolydsolhatdak, ezeket
a tapasztalatokat 4t tudjuk szerkeszteni a
sziil8k dltal kdzvetitett terdpidkkal.

Lényeges gyakorlati szempontd kovet-
keztetések emelhetdk ki az eléaddsbél: 2z
dltaldnos sziivés mint a korai azonositds, a
korai intervencid elsd lépése, magas eredmé-
nyessége és alacsony kiltségei miatt az opti-
malis kimenetel eldfeltételei.

A cél nem a gydgyitds, hanem

a kimenetel optimalizalasa!

A stratégidk kozéppontjaban ma mdr hatd-
rozottan a kapcsolatok aktiv kezdeménye-
zéseinek el6mozditdsa 4ll, Ggymint:

o Készségfejlesziés:
* anyelvi é jdrékkészségek
* tevékenységek bdvitése a gyermek
szerepének és kozvetitésének nove-
lésével
* akovetelmények és timogatds egyen-
stilya
A tdrsas kétirdnyusdg tdmogatdsa
* areciprocitds lehetéségeinek termé-
szetes novelése
* akezdeményezések elvirdsa
* egyértelmi lizenetek a megértés fo-
kozdsa céljdbdl
* A megszokott napirend tdmogatdsa
e poziciondlds
* agyermek figyelmi fékuszdnak ko-
vetése
¢ aktivitdsra motivdlds.
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Az eldaddk javaslatai, kovetkeztetései a ha-
zai vonatkozdst gyakorlati kérdésekben is
megfontoldsra érdemesek:

* Genetikailag programozott szocidlis 1é-
tiink korai agyi fejlédésének mozga-
térugéja a reciprok tdrsas kapcsolat. A
korai tapasztalisok alakitjdk a tdrsas és
kommunikdciés készségek alakuldsit,
Lfejlédési gorbéjér”.

* Jobban kell az atipikus korai tdrsas-
kommunikécids fejlddési pélydkra f6-
kuszilnunk.

* A korai szlirés és diagnézis terén szd-
mos kihfvissal dllunk szemben. A szii-
18- és diagnosztikus eszkozok igéretesek,
emellett a sziirBeszkozok és médszerek
javitdsdra, a szlirésben érintettek Ossze-
hangolt egyiittmiikddésére van sziikség.
A minden gyermekre vonatkozé dltald-
nos szlirés még nem elérhetd, azonban
mindenki szdmdra hozzdférhet§, gyors,
koltséghatékony megolddsok kellenek.

* Soha ne feledjiikk, hogy egyedi gyer-
mekekkel, egyedi fejlédési palydkkal,
és egyedi sziikségletekkel kell foglalko-
zunk!

* Fontos a tobblépcsds megkozelités. A
szlirésnek akkor van értelme, ha azonnal
koveti komplex diagnosztika és effektiv
korai intervencié a jobb életmindség el-
érése céljabol.

* Az autizmus legnagyobb terhei nem ki-
keriilhetetlenek, de szimottevé mérték-
ben javithatok. Az idegrendszer fejlédé-
sével foglalkozé tudomdny jovje vald-
szintleg azon gyermekek kimenetelének
optimalizdldsira fog koncentrdlni, akik
genetikai, orvosi vagy koérnyezeti ki-
hivésokkal sziilettek — nem pedig ezen
komplex dllapotok ,,gydgyitdsdra”.

Uj egészségligyi szakmai iranyelv az autizmusrol

Az el6z8 irdnyelv 2008-ban jelent meg, s azéta szdmos 0j isme-
rettel gazdagodtak a szakemberek. Az Irdnyelv 2020. 07. 16-4n
lépett hatdlyba. Azéta a kutaték autizmussal kapcsolatos ismere-
tei béviiltek. Az j Irdnyelv itt olvashatd el: http://www.hbes.hu/
uploads/jogszabaly/3171/fajlok/2020_EuK_12_szam_EMMI_
iranyelv_3.pdf —késébb megjelenik az Allami Egészségiigyi Elld-
t6 Kozpont Szakmai Kollégiumdnak honlapjdn. Az aldbbiakban
az Irdnyelv néhdny gondolatdt idézziik:

»Az ajinldsok a tdgan értelmezett beavatkozdsok alapjait fektetik
le, amelyek minden esetben az egyedi, individudlis sziikségletek-
nek megfelelden kell, hogy kiegésziiljenek (...)

Konkrét cél, hogy az érintettek és csalddjaik elldtdsa és életmind-
sége javuljon. Tovédbbi célja dttekinthetd szempontok biztositdsa
a dontéshozdk és elldtdsszervezdk, valamint az érdekképviseletek

és civil szervezetek szdmdra az ehhez sziikséges szolgdltatdsok ter-
vezéséhez, melyek a hosszabb tdvt tdrsadalmi megtériilés lehet-
séges biztositékal. (...)

Etiolégiai hdttér: mig kordbban az autizmus okait kerestiik, ma
sokkal inkdbb az autizmushoz vezetd rizik6tényezék kiilonféle
konstelldcidit vizsgdljuk. Az autizmus bioldgiailag meghatdro-
zott fejlédési zavar, pszichogén tényez8k nem jdtszanak szerepet
kialakuldsaban. Olyan komplex poligénes 6roklédésmenet valé-
szin(isithetd, amelynek valamennyi elemé, illetve azok lehetsé-
ges kombindcidit még nem volt képes feltérképezni a kutatds. Az
autizmus az egyik legerdteljesebben genetikailag determindlt fej-
18dési it a gyermekpszichidtriai/ pszichidtriai dllapotok kozotr. A
rizikét fokoz6 tényezék mellett rizikét csokkentd, védd tényezdk
vizsgdlata is folyik.”
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Egy hosszu tortenet
Ahogyan kezd6dott

Sokan kérdezték télem, hogy Ujsagirdként miért az egészségligyet,

pontosabban a fogyatékos embereket valasztottam. A valaszt mindig

azzal (itottem el, hogy ez hosszu toérténet. Csakugyan az.

Még a pértdllamban kezdédott. Az ak-
kor még egyetlen Magyar Rddié szer-
keszt6je voltam. (Ifjabb olvasé kedvéért:
A Magyar Rddiénak hdrom ridiéja volt:
Kossuth, Petdfi, Barték) En a Petsfi If-
jusdgi osztdlydhoz tartoztam, azon beliil
pedig az Iskolarddié rovatdnak szerkesz-
t6je voltam. Igen, akkor még volt Isko-
larddié. Minden évben egy kis fiizetben
ki is adta a rddi6 — cimmel, pontos idé-
ponttal —, hogy milyen addsok szdlnak az
iskoldsoknak. Jémagam legszivesebben a
Nyitnikékre, a Havril Erzsébet, Szabé Fva
és Tarnay Mirta szerkesztette, a kisiskold-
soknak sz616 miisorra emlékezem. J6l volt
megcsindlva, j6 volt hallgatni. A pedagé-
gusok, és ami ennél fontosabb, a gyerekek
is szerették.

Aztdn ahogy a televizié egyre nagyobb te-
ret nyert, az Iskolarddié szerepe is csok-
kent, és Gj miisorokon tértik a fejiinket,
olyanokon, amelyeknek kdze van az is-
koldhoz, de nemcsak a pedagbgusoknak,
hanem a sziil8knek is szélnak. Igy sziile-
tett meg a Tanakodd c. él8, betelefondlds,
okrtatdspolitikai musor. Ezt vetésforgéban
készitették a rovat szerkesztdi.

Egyszer, amikor rdm keriilt sor, és sz6
szerint untam, hogy mindig a normdl,
tobbségi iskoldval foglalkozunk, eszembe
jutott, hogy Mink Mari hozott nekem az
Ertelmi Fogyatékosok Orszdgos Szovetsé-
gérél egy riportot. Mi lenne, ha a fogya-
tékos gyerekekrél, sziil8krdl szélna a mi-
sor? Az otletemre nem volt vevd a veze-
t6ség, féltek, hogy kevés lesz a telefondld.
Elétte egyérds telefonos tigyeletet kellett
tartanom, amit jé el8re meghirdettiink.
Nemcsak a telefonok jottek megallitha-
tatlanul, hanem a levelek is. Mire az adds
napja elérkezett, nagyjdbol képben vol-
tam, hogy mennyire tdjékozatlanok a szii-
18k (velem egyiitt), és hogy milyen nagy
hézagai vannak az elldtdsnak.

Az egyérds él6 miisor kevésnek bizo-
nyult, lett még egy.

Erre a ,még egyre” jott be Kelemen Pil,
aki kiils8s rendezdje volt a rddiénak. Az
adds utdn megkérdezte, van-e idém vele
beszélgetni. Volt. Leiiltiink a Pagoddban,
a radié ,tdrsalgdjiban”, és ott folvdzolta
egy Uj misor tervét, ami kimondottan a
fogyatékos emberek problémdival foglal-
kozna.

Szabadkoztam: én semmit nem tudok
a fogyatékos emberekrdl, nem én va-
gyok erre a megfeleld ember. ,Nem baj,
majd én segitek” — mondta. Akkor tud-
tam meg, hogy van egy értelmi fogyaté-
kos kisldnya. Pali pontosan ismerte, tudta
a jogi, egészségligyi hidnyossigokat. Meg-
gy6zott. De csak azzal a kikotéssel véllal-
tam, hogy egyiitt csindljuk, és én akkor
hagyom abba, amikor akarom, majd 8 to-
vabb folytatja.

Hogy az 6tletb8l misor legyen, ahhoz
engedélyt kellett kérni. Be is nydjtottam
annak rendje mddja szerint a f6osztdlyve-
zetének. Aztdn teltek a hetek, taldn héna-
pok is, é nem toreént semmi. Pali idén-
ként érdeklédott, én meg rdztam a fejem:
semmi. Eljott a nydr, szabadsdgra men-
tem. Visszatérve szobatdrsam azzal foga-
dott: ,Nem te akartdl a fogyatékosokrdl
misort?” Kideriilt, hogy a miisor készité-
sével 6t akartdk megbizni, ami ellen he-
vesen tiltakozott. Bementem a f8osztély-
vezet6hoz, aki tudott indulatos lenni, tu-
dott kiab4lni, de vissza is lehetett kiab4lni
neki, és hagyta magdt meggydzni, ha nem
neki volt igaza. Diihésen fogadott: ,Mi-
ért a Hirs elvtdrstdl kell nekem megtud-
ni, hogy te fogyatékos (!) miisort akarsz
késziteni?” Palitdl tudtam meg késdbb,
hogy 8, megunva a vdrakozist, levelet irt
Hars Istvannak, a rddié elnokének, 6 pe-
dig utasitotta f8osztdlyvezetémet a miisor
kit(izésére.

[gy sziiletett meg a Kapaszkods. A ci-
met kollégdm, Kazal Jdnos adta egy forin-
tért az egyik rovatértekezleten. Akkori-
ban, miel6tt egy miisor addsba ment vol-
na, egy szuperlektor meghallgatta, és ha
valami nem tetszett neki, azt kivetette a
musorbdl, adott esetben azt is mondhat-
ta, hogy nem mehet addsba. Az én elsg
Kapaszkoddim igencsak szdrazak voltak:
a félérds miisorban, a riportok mellett,
a jogszabdly-ismertetéseken volt a hang-
suly. A hozzdm érkezett kazalnyi levélbél,
a Tanakoddhoz érkezett telefonhivisok-
bél ugyanis kivildglott: az érintett csald-
dok még azokat a torvényeket, rendelke-
zéseket, egészségligyi lehetSségeket sem
ismerik, amelyek segitenének nekik.

Szuperlektorom meghallgatva elsé mi-
soromat az kérdezte: ,Te ezt le akarod
adni?” ,Le.” Nehezen, de meggydztem. Igy
az elsd addsok valdban ,torvénykonyvsze-
rtiek”, 4m hasznosak voltak, és a levelek,
telefonok meggydzték errdl a fénokeimet
is. Dr. Dirnyei Béla hozta emberkozelbe
a paragrafusokat. O is érintett volt. Hat
gyermeke koziil a legkisebb Down-szind-
rémds, ma lakéotthonban él.

Kelemen P4l az elsé hirom ad4sndl se-
gitett. A kovetkez8nél mér citromsdrgdn
nyitott be a szobdmba.

0O, a nem ivé, miéjrikot kapott. Akkor
még Magyarorszdgon nem volt mdjdtiilte-
tés. Rokonai voltak Anglidban, mindent
elintéztek. Ugy tudom, Palinak nem volt
ttlevele, és mire megkapta (volna), meg-
halt: 1986 novemberében. Két kis gyerek
maradt utdna 4rvén.

Haldla utdn gy éreztem: nem hagyha-
tom cserben. Rdm bizta a misort. Csi-
ndlnom kellett. Egészen 1997-ig. Akkor
szlint meg néhdny mds msorral egyiitt,
amikor ezek helyére keriilt a Juventusrél
a Petdfire dtigazolt Apukdm vildga. Azbta
folytatom azt, amit rdm hagyott.

Ferenczy Agnes

A Szalki-talin késztil az ebédre valo.
Cikkiink a 20. oldalon



— Autizmus a kutatdsi teriileted, és te ma-

gad is autista vagy. Mi volt az utad az au-
tizmushoz?

— Az autizmusra komolyabban ak-
kor figyeltem fel, amikor a fiam autiz-
mus diagnézist kapott. Ennek lassan 15
éve. Eldszor csak gyanakodtunk, és aztdn
nem sokkal késébb diagnézist is kapott,
kétévesen. Amikor elkezdtem olvasni az
autizmusrol, sok dologban, amit irtak,
magamra ismertem. Ez nem volt konny(i
persze, és sok ellenérzésem is volt, mert
amit {rtak az autizmusrél, az arrdl is szélt,
amilyen én is vagyok, de ahogy az egész le
volt irva, az nagyon is patologizal$ volt.
Aztdn pér évvel késdbb én magam is diag-
nézist kaptam. De ekkor mdr én is kutat-
tam az autizmust, s6t, eredetileg azért is
vetettem magam ald a vizsgdlatnak, mert
ldtni akartam, hogy vajon engem is au-
tistdnak ldtnak-e majd. Emlékszem, ami-
kor megkaptam az Asperger-szindréma
diagnézist, megkérdeztem a szakembert:
LEs ebben egészen biztos?”... Jol emlék-
szem, azt mondta, hogy ,Minden két-

Képlink a Glasgow-ban
2019-ben rendezett
konferencidn készlilt
(forrds: You Tube)

séget kizdrdan, igen.” (nevet) Majd hoz-
zatette: ,Igen, de On nagyon magasan
funkciondld”, ami kicsit lekenyerezden
hangzott, mintha azt mondta volna, hogy
»igen, autista, de nagyon okos!”

— F5s ezutdn mi tortént?

— Elkezdtem kutatoként is komolyab-
ban foglalkozni az autizmussal. Eredetileg
szociolgus vagyok, évekig tanitottam fel-
s6oktatdsban, de mikdzben sajit diagné-
zisom felé haladtam, elvégeztem egy pszi-
choldgia és egy filozéfia szakot is, végiil,
immdr autizmust kutatva, pedagdgidbdl
doktordltam a Birminghami Egyetemen.
Széval kiszélesedett a tuddsom, és ezt a
sokféle tuddst igyekszem alkalmazni az
autizmus megértésére.

— Sokan beszélnek arrdl, mennyire rohamo-
san nd az autizmus diagnozisok szdma. Te
melyik magyardzatnak hiszel, miért van ez?

— Mind a kultdrink, mind az autiz-
mus definicidja, és a kapcsolédé gyakor-
latok is valtoztak. Amikor fiatal voltam,

Kitekint6 17

én példdul nem kaptam autizmus diag-
nézist, de egy rakds mds diagnozist igen.
Kamaszkoromban sok problémdm volt,
amikre manapsdg valdszintileg a PTSD
cimkét tennék rd (poszttraumatikus
stressz szindréma), egy kozlekedési bal-
eset nyomdn, amit 11 évesen éltem dt.
Széval mindenféle vizsgdlatokon estem
4t, mindenféle szakemberek vizsgdlrak,
és ezek szinte mindegyike mds diagné-
zist adott, példdul az egyik, emlékszem,
borderline személyiségzavart gyanitott,
egy mdsik csak azt mondta, hogy lelkileg
zavart vagyok. Volt egy pszichidter, aki azt
mondta, katatén skizofrén vagyok... O
egy eléggé félelmet keltd szakember volt,
aki rettenetesen intim kérdéseket tett fel
nekem, amire vélaszul én egy idé utdn
csak a fal egy adott pontjdt néztem, és
kozben ringattam magam a széken — na,
err8l gondolta 8, hogy ez katatdnia. Ez
ugye még az 1980-as években volt.

— Akkor a te életpdlydd mondhatni kovette
az autizmus fogalmdnak vdltozdsdr.

— Igen. A neves brit kutatd, Lorna
Wing, csak ezutdn javasolta az autizmus
diagnézisdnak kiszélesitését, és ezek a vil-
tozdsok csak tobb év mulva hatottak arra,
ahogyan klinikusok vizsgdlnak és diag-
nosztizdlnak. Emellett persze fontos volt,
hogy a civil szervezetek is élénkebben
kezdték a hangjukat hallatni az 1990-es
évekesl. Erdekes, hogy mikézben az au-
tizmus diagndzisok szdma elkezdett néni,
addig mds fogyatékossdgi dgakban csok-
kenést tapasztaltak sokfelé, példdul értel-
mi fogyatékossigokban. Tehdt egyre tobb
ember keriilt be ez ald a szélesedd autiz-
mus erny6Sfogalom ald. A diagnézisok szé-
ménak emelkedése tehdt emiatt is van, a
szélesedd definicié és bizonyos foku ,he-
lyettes” diagnézis miatt.

— FEs ez magyardzza az ennyire meredek
emelkedést? Mds okok nem lehetnek?

— Ha az autizmus el6forduldsi gyakori-
sdgdra gondolsz, amirél most mdr 1/100-
as ardnyban beszélnek, akkor az emelkedés
ldtvédnyos. Viszont ebben dontd szerepe
van a valtozd kulturdlis tényezéknek is. Ha
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példdul megnézed az 6sszes, az oktatdsban
sajétos nevelési igénytiként nyilvdntartott
gyerek szdmdt, akkor az lthatd, hogy az
osszes ilyen gyerek szdma idében kozel 4l-
landé. De visszatérve a kérdésre: szerintem
nincs olyan genetikai vagy kornyezeti val-
tozds, ami miatt emelkedne az autista em-
berek szdma a tdrsadalomban. Egy kis szd-
zalékban lehet olyan hatds, hogy ha autista
emberek egymdssal lépnek partnerkapcso-
latba, és gyerekeik lesznek, akkor ezekben
a hdzassdgokban nagyobb eséllyel lehetnek
a gyerekek autistdk, de ez nagyon ritka és
elenyész6 szdm.

— Egész sziildi é gydgydszati mozgalmak
alapulnak arra, hogy az autizmust kirnye-
zeti kdrokhoz vagy mdshoz kitik, és kezelni,
gydgyitani akarjdk.

— Igen, ezek mindig divatos, tobbsé-
giikben teljesen megalapozatlan magyard-
zatok. Nem egy ezek koziil elképesztden
hatdsos és egyszeri magyardzat, amelyet
sok sziil vagy akdr szakember is elhisz.
Ennek az oka részben magdban az autiz-
musban rejlik, ahogyan az autizmus tiine-
tei kisgyermekkorban megjelennek, vagy
inkdbb gy mondandm: ahogyan egy
autista ember fejlédik. Az én fiam pél-
ddul sdlyos értelmi fogyatékossiggal él:
nila volt egy szakasz, amit regressziénak
neveznek, amikor kisgyermekkordban
mintha mdr megszerzett készségeit veszi-
tette volna el. [...] Bdrmi is okozza az agy
fejlédésében ezt a komoly vdltozdst, az a
feltételezés teljességgel kizdrhatd, hogy
mindez kdrnyezeti okokra vezethet§ visz-
sza. Biztosan tudjuk viszont, hogy van ge-
netikai eleme is az eltéré fejlédésnek.

—Esitta nagy kérdés: akkor most gydgyit-
hatd az autizmus vagy sem?

— Nem, biztosan nem gydgyithaté. Az
autizmus nem olyasmi, amit gydgyita-
ni lehet. Az autizmus egy sajétos fejlédé-
si ut, illetve egy adott fejlédést leird szd.
Es hogyan is gy6gyithatnénk azt, ahogyan
valaki fejlédote vagy fejlédik? Mér a felte-
vésnek sincs értelme. Az, hogy valamilyen
moédon mégis megakaddlyozzuk, hogy
ilyen fejlddésti emberek legyenek kozot-
tink, taldn genetikai tesztekkel lehetne
egyszer redlis, de ez nem hiszem, hogy
boélcs déntés lenne. Rdad4sul nem is tu-
dunk egyeldre annyit, hogy a genetikdba
ilyen médon belenytljunk. Ha arra gon-
dolunk, hogy mi a helye az emberi po-

puldcidéban az ilyen sajdtos fejlédésnek,
mint amilyen az autizmus, akkor oddig is
el lehetne merészkedni, hogy akar evold-
cids oka is lehet annak, hogy ez az egész
nem torl8doet ki az emberiségbdl a toreé-
nelem sordn. Az autizmus nem betegség.
Az mis kérdés, hogy az autizmus maga
erésen nehezitheti a tdrsadalomban valé

boldogulist.

— Sokat hallani felfedezésekrdl, bombaszti-
kus eredményeket igérd kutatdsokrdl. Sze-
rinted mik a legigéretesebb kutatdsi ird-
nyok? Lebet, hogy hamarosan megvdltozik
djra a gondolkoddsunk az autizmusrdél?

— Vannak kutatdsok, amelyek nyoman
véltozds indulhat. En is benne vagyok né-
hdnyukban, amelyek az autista embereket
a tdrsas interakcidk, a kolesonds kapesola-
tok kontextusdban vizsgéljék. Egyre tobb
kutatdsi eredmény utal arra, hogy az au-
tizmussal 6sszefiiggésben ismert ,kolcss-
nds empdtia’ (Gjabban kettds empétidnak
forditjék) probléma taldn a valdsdgban
miésképp fejezddik ki, mint eddig sejtet-
titk. Az autizmust hagyomdnyosan olyan
fogyatékossdgnak ldttatjuk, amely donts-
en a tdrsas vagy szocidlis miikodést befo-
lydsolja. Ez azonban a folyd kutatdsok és
a novekvd szdmu, tudomdnyosan képzett
autista kutaté bevondddsdnak koszonhe-
téen a jov6ben véltozhat. Mdsrészt sze-
rencsére egyre tobb olyan kutatds van,

amit tdrsadalomkutatdk, szocidlpszicho-
l6gusok, koézgazddszok stb. bevondsdval
végeznek, ami az autista emberek életével
kapcsolatos tuddsunkat jelent8sen gazda-
gitja. Az autizmussal kapcsolatos tdrsada-
lomkutatéi kérdéseket eddig kevesen tet-
ték fel, ami 6nmagdban elég elkeserits,
hiszen emberi életeket kellene kutatnunk,
és nem csak azok egy szeletét. Ennek per-
sze az az oka, hogy az autizmust sokdig
egészségiigyi vagy orvosi teriileten vizsgal-
tdk, és mind az elméletek, mind a terdpids
beavatkozdsok az egyénre fékuszdltak 4l-
taldban. Egy tdrsadalomkutatéi szemlélet
ezzel szemben a tdrsadalmi szint{ beavat-
kozast, a pozitiv tdrsadalmi véltozdsok el-
inditdsit céloznd, vagy példdul tdrsadalmi
tudatossdgot befolydsolé kampdnyokra és
hasonlékra fékuszalna ink4bb.

Ezek a tdrsadalmi szemponti kutatdsok
nagyobb hatdssal lehetnének az autista
emberek életére, mint az egyéni beavat-
kozdsokat szem el6tt tartd terdpids szem-
pontt kutatdsok. Az egyéni terdpidk min-
den eredményiikkel egyiitt sem érintik a
legkomolyabb problémdkat, példdul azt,
hogy milyen a térsadalom, amiben éliink,
milyen a tobbi ember, és milyen a viszo-
nyuk az autizmushoz. Sok a munka ezen
a téren, szerencsére vannak ma mdr tdrsa-
dalomkutaték, igaz, az dltaluk végzett ku-
tatdsok szinte alig kapnak anyagi tdimoga-
tdst szemben a neuroldgiai vagy pszicho-
l8giai, példdul behaviorista (amilyen az
alkalmazott viselkedéselemzés vagy ABA
— PG) kutatdsokkal. [...]

— Es az autista emberek sajdt tuddsa hol van
ebben az egészben?

— Az autista emberek tuddsa elengedhe-
tetlen annak megértésében, hogy milyen
autistdnak lenni, hogy mit jelent az au-
tizmus valaki életében. Ebben az autista
emberek a szakértdk. Csakhogy ket so-
kan nem tartjik eléggé hiteles forrdsnak,
épp amiatt a szemlélet miatt, hogy azt
emeljiik ki, ami a nehézség, ami a fogya-
tékossdg, és nem azt, ami miikddik, ami
az erssége valakinek.

Sokan dllitjék, hogy az autistdk nem
igazdn rendelkeznek a sajdt maguk megér-
tésének képességével. Ezt én nagyon leki-
csinylének és dehumanizdlénak (emberi
mivoltot tagadénak — PG) érzem. Széval,
ha valakik mindenekfelett 4116 szakérték-
nek tartjék magukat, akik szerint 8k job-
ban tudjdk, milyen autistdnak lenni, mint



maga az adott autista ember, nos, ezt nem
tudom elfogadni. Persze olyan is van, ha
példdul valami terdpids beavatkozdsrél be-
sz€liink, amit egy autista ember még nem
is latott, nem tapasztalt, akkor persze van
olyan szakértelem, ami csak az egyik olda-
lon van meg, de nekem itt is inkdbb az a
lényeg, hogy a két fél a tuddsdt ossza meg,
és kozosen hozzon létre valamit. Ami ehe-
lyett ma megy, az az, hogy szakemberek
elég arrogdnsan 4llnak a dologhoz, sajit
szakértelmiitket mindenek f6lé helyezve,
és ez nagyon kdros. Ez nem segit abban,
hogy valami jobb és kdzos eredmény joj-
jon létre. Rdaddsul az ilyen autizmus szak-
értdk koziil sokan kuruzslék is, vagy csak
sima véllalkozdk, akik csindlnak egy hon-
lapot, kiirjik rd, hogy 6k szakértdk, és az-
zal kész, mikdzben néhdnyuk alig beszélt
életében autista emberrel.

— Egyre tibb autista ember szélal meg a
médidban, sokan tartanak képzéscket vagy
kovetelnek érdekvédelmi szintii elismerést.
Erre mdsok azt mondjdk, hogy ok a jé ké-
pességiick, akik nem beszélhetnek egy értel-
mi sériilt, mondjuk nem beszéld silyos au-
tista ember nevében. Errdl mir gondolsz?

— Szulsk gyakran mondjék, hogy ,te
mit tudsz errdl, hiszen te mds vagy, mint
a gyerekem?”, mikdzben az igazsdg az,
hogy kénnyen meglehet, hogy bizony
lenne értékes megldtdsa és tandcsa az au-
tista érdekvéddnek, vagy aki épp beszél,
ha figyelnének rd. Arra kell hangsilyt he-
lyezni, hogy mit hozhat egy mésik autista
ember tapasztalata és véleménye, és nem
arra, miben nem tud segiteni, ha meg-
hallgatjuk. Rdaddsul ez az egész ,stlyo-
san autista’ kontra ,,magasan funkciond-
16 autista” szembedllitds eléggé leegysze-
riisitd: sokszor csak azt értik alatta, hogy
beszédképes-e az illetd, vagy esetleg van-
nak-e mds pszichidtriai problémdi. Azok,
akik magasan funkciondldak, sokszor tigy
vannak kezelve, mintha nem is lennének
autistédk — ami nagyon kdros, gondoljunk
csak az autistdk ongyilkossdgi statiszti-
kdira. A mdsik oldalon a stlyos autistd-
kat (akik ,alacsonyan funkciondlnak”)
sokszor tekintik tgy, mint akiknek erds-
ségeik vagy készségeik nincsenek is, hi-
szen 8k ,stlyos autistdk”. Emlékszem,
amikor a fiam tandraival beszéltem egy-
szer, megkérdeztem 8ket, hogy szerintiik
mik a flam erdsségei. A légy pisszenését
lehetett hallani, akkora csend volt. Nem

mondtak semmit. Erre mondtam nekik,
hogy példdul remek zenei meméridja van,
vagy fantasztikus a térben tdjékozddi-
sa, nekem & segitett sokszor megtaldlni a
kocsit a parkoléban. Erre fejéhez kapott
az egyik tandr, hogy ja, tényleg... Szdval
ezeket a cimkéket nagyon is késznek vesz-
sziik, és nem igazdn néziink mogé. Es ak-
kor a szenzoros érzékenységrél még nem
is beszéltiink, ami szintén véltoz4: vannak
szagok, amikkel a flam, bér zavarjdk, de
remekiil elboldogul. Es vannak szagok,
amiket én egyszerlien nem tudok elvi-
selni. Mikozben én persze remekiil kife-
jezem magam verbdlisan, széval tSlem
nem vérjdk el, hogy ilyen problémdim
legyenek. Tehdt ez az egész magasan vs.
alacsonyan funkciondlé felosztds elég fe-
kete-fehér. Sokkal tobb id6t kell eltdlteni
egy autista emberrel, hogy megismerjiik,
és sajnos egy pszichidter vagy mds klinikai
szakember abbdl indul ki, amit a vizsgd-
lat alate 4t. Persze ez az autistdkra is igaz,
sok autista sose ldt nem beszél§ fogyaté-
kos embert, és fogalma sincs, az milyen,
vagy mit jelent. Itt is az egymdstdl tanuld-
son lenne a hangsily, a részvételen a kozds
tanuldsban, amikor egy beszél$ autista is
tanulhat a nem beszél4 autista sziileitdl,
akik sokszor nagyon jol ismerik a gyere-
kiiket. Fs a nem beszél8 autistdtdl is ta-

nulhatunk, ha figyeliink rdjuk.

— Sokat fejlédott az elldtds, az autista em-
berekkel kapcsolatos tudds, mégis sok az el-
ldtatlan ember. Szerinted mik a legaggasz-
t0bb jelenségek?

— Rettenetes a helye a fogyatékossdgok-
nak a mai tdrsadalmakban, igy az olyan
eltérd idegrendszeri fejlédésé is, ami az
autizmus is. Ezt nevezhetjiik ,épségter-
rornak” (angolul ableism — PG), ami azt
jelenti, hogy ha valaki nem ép, hanem
fogyatékos, azt a tdrsadalom stlyosan
megkiildnbozteti, biinteti. Aztdn ott van
a civilizdciés kérnyezetiink: f8leg nagy-
vérosokban, bevdsdrlékoézpontokban, de
a kultirdban és tévében is minden arra
megy ki, hogy folyamatosan ingerekkel
bombdzzdk az embereket. Ez sem segit.
A mozgissériiltekkel vagy ldtdssériileek-
kel kapcsolatban mdr sok épiiletnél figye-
lembe veszik az igényeiket, de a kogni-
tiv fogyatékossdgoknal, vagy amik kiviil-
6l nem ldtszanak, még nem tartunk itt.
Esa stigma is erésebb taldn esetiinkben,
igy a mi igényeinket nem is veszik figye-
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lembe. Sokkal t6bb szolidaritds kellene
fogyatékossdgi csoportok koézote, és pél-
ddul az épitett kdrnyezetnél is figyelem-
be venni értelmi fogyatékos, autista vagy
akdr demens emberek igényeit. Az egye-
temes tervezés ezért is lehet a megoldis,
amire oda kell figyelniink, mert segitségé-
vel dtirhaté mindaz, amit a kérnyezetiink
tervezésénél normdnak gondolunk. Nem
mindennek csak a kdzéposztdlybeli fehér
férfiak igényeit kellene kiszolgalnia.

— Mi kellene a viltozdshoz?

— Mindehhez politikai elkotelezettség
kell. Sajnos, a tdrsadalmi nyomds a poli-
tikusokon még mindig a sziilék részérdl a
legerdsebb, akik nagyon gyakran inkdbb
azt kivdnjdk, bdrcsak ne is lenne autista
gyerekiik — ahogy err6l mar az amerikai
autista érdekvédd Jim Sinclair is sz6lt hi-
res beszédében. (Ez is elérhetd magyar
forditdsban: Ne sirassatok minket! ci-
men.) Fel kellene ismerniink, hogy a fo-
gyatékossdg veliink van, és mindannyian
fogyatékosok lesziink valamilyen fokig
életiink sordn! A fogyatékossdg lehetd-
ségét kellene megengedni, normalizdlni,
mert szinte hihetetlen, mekkora tabu ez.
Pedig az a természet rendje, hogy a lehet-
séges testi vagy értelmi képességek egy
elég széles skdldn jelennek meg.

— Ertékekrél beszélsz és tdrsadalmi érték-
rendrdl, amiket nehéz megvdltoztatni. Hi-
szen én nem tudom kinnyen befolydsolni a
tdrsadalmi értékemet. Nem?

— Abszolut igy van. Jelenleg az uralko-
dé neoliberdlis kapitalista tdrsadalmi és
gazdasdgi berendezkedésben az hatdrozza
meg mindannyiunk értékét, hogy meny-
nyire vagyunk képesek profitot termelni
— ebben a keretben nem lehet az embert
magdt értéknek ldtni. [...]

Van egy uralkod6 ideolégia a nyugati
gondolkoddsban, ami alapvet8en hibds. Az
Anglidban él8 fogyatékos emberek életét is
csak a politikai védltozds tehetné élhetdbbé:
az ENSZ is vizsgélta a brit fogyatékos em-
berek tomegeinek életée 2010 6ta ellehe-
tetlenitd gazdasdgi megszoritdsokat, és azt
taldlta, hogy a brit kormdny emberi jogo-
kat sértett. Az biztos, hogy a megszoritd-
sokbdl mindenkinek elege van, és a vilto-
zés politikai szinten kell, hogy elinduljon.

(Koszinet dr. Simd Juditnak az interjii
Sforditdsdban nydjtott segitségért.)

Petri Gdbor



Az otodik Szaki-tali Dunaujvarosban

Barta Endre ,interjut” ad az egyik taborozénak

En igy, djsdgon keresztiil is arra kérek min-
denkit, prébdljatok kimozdulni, higgyétek el,
megéri! J6 lenne mar egymdst megismerni, és
a nevek migé arcot is kapcsolni.” (Sziildi ve-

lemény 2009-b41)

Mikézben iilék a buszon, azt szdmolga-
tom, vajon hdnyadik taldlkozé is ez: pon-
tosan a 18. Béres Mdria debreceni gydgy-
pedagégus inditotta utjdra 2008-ban. A
Debrecen kozeli Vekeri-téndl volt az elsé,
a kovetkezd mér Balatonszdrszén. Sok évig
itt talilkoztak a down-szindrémds és az au-
tista gyermeket nevel§ sziil8k. Ot éve pe-
dig az Esdemberek Dunasijvdrosi Sziileinek
Egyesiilete a szervez: a Szalki kempingben
van a hdromnapos taldlkozé.

Gyodnyor(l idd vérta a résztvevlket, akik-
nek egy része mdr az ebédet késziti. Pap-
rikds krumpli lesz, bogrdcsban. A férfiak a
tlizgytjtdssal foglalkoznak, a n8k egy cso-
portja krumplit hdmoz, hagymdt vdg, né-
hdny fiatal ldny is besegit nekik, mdsok
csuhéfondst tanulnak. Az ebédreval6rél és
az esti szalonnasiités hozzdvaldirdl az Es6-
emberek Dunatjvérosi Egyesiilete gondos-
kodott — ez az § tdmogatdsuk.

Meggérkezik Dunadjvdros humdn iigye-
kére felelds alpolgdrmestere, Barta Ende.
A véros 6nkormdnyzata évek 6ta tdmogat-
ja a taldlkozét: negyven sdtorhely 4rdt 4ll-
ja. J6 kapcsolatban vannak az Es6emberek
Dunadjvirosi Egyesiiletével. Tetszik neki,
amit l4t, mindeniitt beszélgetd emberek,
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Régi ismer6sok, ha taldlkoznak

jatszé gyerekek. Nyoma sincs az ilyen tdii-
l8helyen megszokott 6ridsi hangzavarnak.
Pedig t6bb mint hetvenen vagyunk. ,Egy
csoda kozepébe csoppentem” — mondta
Barta Endre, és az dnkormdnyzat tovabbi
tdmogatdsat igérte.

Hazaérve kikeresem az archivumombél
az elsd szdrszbi taldlkozérdl sz616, 2009-es
irdésomat. MielStt megosztandm az EsGem-
ber olvaséival egy sziilé véleményét, némi
magyardzat is kell a fiatal olvasoknak. Ak-
koriban nem volt Facebook, de internet
mdr igen. 76th Csaba érintett sziil§ hozta
létre az Alfot, az autista gyermeket nevel
sziil8k levelezdlistdjat. Maresi belépett a ta-
gok kozé, és ott hirdette meg a Vekeri-tavi
taldlkozét. A down-szindrémdsok levele-
z8listdjdn is megtette ugyanezt. Az elsd ta-
ldlkozéra 42-en mentek el. Maga is megle-
pddott, hogy ilyen sokan. Balatonszdrszén
mar 75-en voltak. Sokan akkor taldlkoztak
el8szor, noha az Alfr6l mér ismerték egy-
mist, és hogy miért jonnek évrdl évre is-
mét, az kideriil a 2009-es levélbdl:

»Mégis eljutottunk idén a Balatonra...
Pedig mdr lemondtunk réla, hiszen az el-
telt nyarak megtanitottak arra, hogyan kell
lemondanunk a legalapvet8bb igényeink-
r8l, és hdt a nyaralds még a Masloff-féle
piramisnak is a tetején nyugszik... Azért
akadt olyan, aki nem restellte felvallalni az
ligyet, és szervezett nekiink, csak nekiink,
egy taldlkozét, Balatonszdrszon. Es mi el-

Megjelenik negyedévente

mentiink, bar legaldbb 40 fok volt 4rnyék-
ban, és bar A. nem evett-ivott, és a vizbe
sem volt hajlandé bemenni, de mi azért ott
voltunk. Taldlkozhattunk olyan ismeretlen
ismerdsokkel, akiknek a nevét eddig csak
internetrdl ismertiik, most végre arcot is
kapcsolhattunk a nevek mellé. Es voltak,
akiket itt ismertiink meg, ezzel is gazdagit-
va azon emberek korét, akiket érdemes volt
megismerni. Ldttam nagyfitikat-nagyld-
nyokat, majdem-felndtteket, a sok sziil,
akiknek egyenként kellene, hogy dtadja a
koztdrsasdgi elnok a kiilén érdemrendet
a sziil8i tevékenységiikért, ldttam, milyen
szeretni valdak a gyerekeink, igy, autistén
is. (...). J6 volt egyiitt lenni. Jé volt nem
tekintettel lenni, nem szabadkozni, nem
szégyenkezni a gyerek miatt, és j6 volt,
hogy egyszertien csak rélunk szélt ez a nap.
Koszonet érte Béres Marcsinak.”

Az akkori gyerekek felnétrek, és hogy jé
volt egyiitt lenni, azt mi sem bizonyitja
jobban, hogy sokan koziiliik most is itt
vannak. Ha nem ldttam volna 8ket évrél
évre, akkor réjuk sem ismernék. Most az §
sziileik adnak biztatdst és erdt az Gjonnan
csatlakozdéknak.

Készonet a szervez8knek, a tdmogatdk-
nak: Dunatjvdros 6nkormdnyzatdnak,
az EsBemberek Sziileinek Dunadjvdrosi
Egyesiiletének, és a szervez8 Paksi Zoltdn
sziilének és természetesen a taldlkozdk el-
indit6jdnak, Béres Mdridnak.

Ferenczy Agnes
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