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Ha az elmdlt évre gondolok, Salvador Dali festménye jut eszembe:
Az elfolyé idé. Igaz, a vilighires kataldn-spanyol festd nem kevésbé
vildghires képének cime jelen idére utal, mig én mult id6ben emlé-
kezem: 2020 kifolyt a kezem kozill. Mikdzben ezen tiin8dom, arra
gondolok, mindezt hogyan éli meg egy autista? Aki szereti, ha a vi-
ldg kiszdmithatd, a napi tevékenységek sorrendje, ritmusa nem val-
tozik. Ezért sem érti, hogy miért nem mehet anyjéval a megszokott
bevdsdrlé korttra, vagy miért nincs mdr hetek-hénapok 6ta iskola?
Es ha ez sokdig tart, akkor jon a ,rendszerdsszeomlds”™? Persze nem
kell ahhoz pandémia, otthoni bezdrtsdg, hogy ilyen legyen.

Vajon hogyan birjék ezt az anydk? Mert tébbnyire 8k maradnak ott-
hon a gyerekkel. Hogy birjék 8k, akiknek csak az a néhdny szabad
6ra marad(t), mig a gyerek 6voddban, iskoldban vagy — ha mér na-
gyobb és szerencséjitk van — délel§ttonként dolgozik, vagy napkozi
otthonban van?

Kellenének krizisotthonok, vagy dtmeneti otthonok. Mindegy ho-
gyan nevezzitk. Nemcsak a gyerekeknek, hanem az anydknak is.
Olyan otthonok, ahol, ha csak révid idére is, de kisimulhatndnak
a lélek rdncai, ahol félemelve a fejitket, 5nmagukkal is térédhetné-
nek.

Fogalmam sincs, mdsutt vannak-e ilyen otthonok: sziildnek is, gye-
reknek is. Kutathatnék a Google-on, hdtha jé példdt taldlok valahol
a nagyvildgban. De minek? Csak fdjditandm a szivemet. Azok a szii-
18k, akik a mostani (j generdciénak torték az utat: hogy legyenek
diagnosztizal$ helyek, hogy legyenek évodak, iskoldk — a tébbird
mér nem is beszélve — mdr régen belefdradtak az 6rokos készenlétbe.
Az § gyerekeik felndttek, és azt vették észre, hogy mikozben nem-
csak a gydgypedagégia fogadta be az autistdkat (autizmus szakirdny
a gyégypedagdgus képzésben), hanem sok helyen a tobbségi 6voda,
iskola is folveszi 8ket, addig az & felndtt gyerekeik magukra marad-
tak. Akik dolgozni tudnak, azoknak jé, de nem minden autista ké-
pes etre, és nem minden munkahely fogadja 8ket. Az § gyerekeik —
veliik egyiitt — az otthon négy fala kozéte élik le az életiiket.

Egy orszdg dobbent meg a 17 éves autista Tamds torténetén. Nem
birta a jérvdny okozta bezdrtsdgot. Emiatt sz6kott meg otthonrdl
mdr négyszer. Eclesanyjéval, Mirtdval a Ripostban olvastam beszél-
getést (janudr 18.). Ok, a sziilsk, tehetetlenek. Most kérhdzban van,
a jészdndéku kiviildllok pedig azt tandcsoltdk az anydnak, hogy ad-
jdk 8t a megfeleld intézetbe. A ,megfeleld intézetbe” — mintha lenne
ilyen. Nincs, és most konziliumot tartanak az orvosok, hogy mit is
tegyenek.

Ite tarcunk. ..

Ferenczy /fgney
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Jarvany van. Az AOSZ elndkével, Kvari Edittel telefonon beszélgetek

az elmult évekrél. Nyolcadik éve 6 az elndk, és majusban tisztujitas lesz:

elnokot valasztanak az AOSZ tagszervezetei. Persze csak akkor, ha feloldjak

a jarvany miatti korlatozasokat. De reménykedjiink: addigra talan vége lesz.

Elészor arrdl beszélgetiink, hogy a jarviny
elsé hullima idején a korldtozdsokat 6 is
szigortian betartotta: csak bevdsdrolt idds
szilleinek, beadta az ajtén, é mar ment is
tovébb. Autista Marci fia egyre nehezebben
viselte, hogy sem iskoldba, sem a nagyszii-
leihez nem mehet, és beteg nagyapja sem
értette, hogy miért nem jon hozzd az uno-
kdja. Osszel Edir tgy dontétt, hogy a sziile-
it vélasztja: Marci nem megy iskoldba, ne-
hogy hazahozza a virust, amit aztdn tovdbb
adhat neki is, 8 pedig a sziileinek. Valdszi-
ntileg jél déntdtt, mert az autista csopor-
tot sem kimélte a jdrvany. Attdl is fél — és
ebben nincs egyediil —, hogy mi torténne,
ha a nem beszél Marci kérhdzba keriilne:
— Elveszitettiink egy 24 éves, nem beszé-
16 autista fiae a kézosségiinkben, akit mind-
annyian nagyon szerettiink. Nagyon meg-
nehezitette a kérhdzi kezelését, hogy nem
beszélt, és nem tudott jol egyiittmiikodni az
infdzid, a lélegeztetés sordn, anyukdja pedig
nem lehetett mellette a kérhdzban. Nem
tudom, hogy lehet ezt jél csindlni. Ha mdr
kisebb a kockdzat, akkor persze Marci megy
iskoldba, mert most nem taldlja a helyét a
megviltozott koriilmények kozott.

Itt megallunk, és a koérhdzakrdl beszélge-
tiink, hogy vajon autizmusbardtak-e, vagy
sem. Edit ugyanazt mondja, mint amit dr.
Szildgyiné dr. Erdds Erika az AOSZ egyik
kordbbi elnéke mondott: ,Nem, nem
azok, de ha megengednék, hogy mellette
maradjak, akkor sem tudndm, hogy mivel
kothetném le nonstop, és azt sem tudom,
hogy honnan dllapitandm meg, hogy a be-
teg gyerekem rosszabbul van.”

Pedig volt egy Orszdgos Autizmus Stra-
tégia (OAS), amit 2010-ben fogadott el a
kormdny, és mdr abban sz6 volt arrél, hogy:

Fejleszteni kell az autizmus-specifikus in-
tézményi elldtds rendszerét.

Ennek érdekében:

a. modellprogramot kell inditani az autista
személyek kriziskezelésére,

b. meg kell hatdrozni az autista személyek
kriziselldtdsdnak feltételeit.

Sajnos e kettdbdl semmi nem lett, mig a
tobbi célkitlizésbl — ha nem is szdzszdzalé-
kosan — de sok minden megvalésult.

Akkor, 2007-ben, a kormdny kérte 6l az
AOSZ-t, hogy dolgozzdk ki az OAS-t. Az
AOSZ elnoke, Kdvdri Edit szorgalmazta az
Uj stratégia elkészitését, és azt, hogy ennek
kidolgozdsdban ne csak szakemberek, ha-
nem a dontéshozdk, végrehajtdk stb. is ve-
gyenek részt. A kormény tdmogatdsdval ta-
valy julius 3-dn felallt egy bizottsdg, amely-
nek tagjai dttekintik az elmult évek autistd-
kat érint8 programjait, tovdbb fejlesztve az
eddig elért eredményeket, és remélhetSleg
pétolva a hidnyzékat. A Miniszterelnokség
4ltal még 2019-ben kiadott kozleményben
ez olvashaté:

»A 2008-ban elfogadott Orszdgos Au-
tizmus Stratégidbdl az elmdlt években sok
minden megvalésult, tdbbek kozdte men-
torsziild modellprogram jott létre és intéz-
ményi tandcsad6-hdlézat is alakult. A ta-
pasztalatok azonban azt mutatjik, hogy a
létezd szolgaltatdsok kapacitdsit meghala-
dé méreékben névekedett az autizmus-spe-
cifikus elldtdsok irdnti igény. Ez indokolja,
hogy a kormdny és az érdekvédelmi szerve-
zet kdzosen dolgozzon ki 4j autizmus stra-
tégidt, amelyben naprakészen megjelenhet-
nek az érintett csalddok igényei és az elldtd-
sok fejlesztésének irdnya.”

Azon még egy ideig beszélgetiink, hogy mi
kellene még, és milyen j6 lenne, ha egyes jé
intézkedések nem csak elszértan jelentkez-
nének, hanem rendszerszinten jelennének
meg. De aztdn beszélgetésiink tulajdon-
képpeni tdrgydra tériink: Mdjusban kéz-
gy(ilés lesz, Edit manddtuma lejdr. A kérdé-
sem: Indul-e 1jbdl a vilasztdson?

Frdekvédelem 3

Okért

— Nem tudom, sok minden miatt azt
gondolom, hogy nem kellene djra indul-
nom, de vannak olyan folyamatok, ame-
lyek most indultak el, és nem szivesen
hagyndm abba, azokat j6 lenne megcsi-
ndlni, befejezni. Ilyen az Orszdgos Autiz-
mus Stratégia megujitdsa is. A bizottsdg
ugyan mdr feldllt, csak épp a Covid miatt
4ll a munka. Az az igazsdg, hogy még nem
déntottem el, induljak-e vagy sem.

Az AOSZ-ndl folyé hdttérmunkdrdl keve-
set tudnak a tagszervezetek, és a holdudva-
rukba tartozé tagok. Azt példdul, hogy Edit
évek 6ta lobbizik azért, hogy az otthon €18
autistdknak is legyen 4llamilag épitett ott-
honuk. Most lesz, kettd is. Nem unids
pénzbdl, hanem a magyar dllam finanszi-
rozdsabdl valésulnak meg. Egyik Dévavd-
nydn, a mdsik Magyarszerdahelyen. Mind-
kett8ben csalddban é18, stlyos dllapott au-
tista felndttek fognak lakni.

Az is siker, amit ugyancsak azok a szii-
18k, pontosabban a gyerekiik érzékel
majd, vagy mdr meg is tapasztalta, hogy
— az AOSZ lobbizdsdnak készonhetéen
— egy tizf8s szakértSi girda, a Majorh4-
16 csapatdval egyiitt kidolgozta a szocidlis
ellitdsban él§ autista személyek elldcdsd-
nak irdnyelveit. Az irdnyelvek az EMMI-
nél virnak jévdhagydsra, de az 4j intéz-
mények létrehozdsdndl mar ennek alapjdn
dolgoztak. A szdvetség honlapjdn elérhetd
mindenki szdmdra: heeps://aosz.hu/wp-
content/uploads/2021/01/ujabb_Szoc_-
Iranyelvek _2019_08_19_APpdf.

Idén februdrban pedig az AOSZ — szo-
cidlis mindsitett tovibbképzési programja
keretében — az Autizmussal él6 személyek
tdmogatdsa a szocidlis elldtdsban cimmel
hirdetett online tanfolyamot, a szocidlis
intézményekben dolgoz6 szakemberek-
nek és nem szakembereknek. A gyakor-
latorientdlt képzés sordn az autizmussal
kapcsolatos elemi ismeretek 4taddsdn tdl
a résztvevbk képet kapnak az autizmus-
bardt kornyezetrdl, a stressz megelézésé-
18l és kezelésérél, az eredményes tdmoga-
tds lehetdségeirdl stb. Megismerkednek a
DATA szoftverrendszerrel is, mint a vizu-
4lis tdmogatds hatékony mddszerével.

=
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Nemzeti Szocialpolitikai Intézet

A 610/2020. (XII. 18.) kormdnyrendelet
alapjdn 2021. janudr 1-jével megalakult
a Nemzeti Szocidlpolitikai Intézet, f6-
igazgatéja dr. 16th Tibor szocidlpolitikus,
egyetemi magdntandr, az NFSZK Non-
profit Kft. volt tigyvezetdje. Az intézet te-
vékenysége a NFSZK Nonprofit Kft-t6l,
valamint a Szocidlis és Gyermekvédelmi
Féigazgatdsigtol dtvett egyes szakmai fel-
adatokbdl dll. A NFSZK Nonprofit Kft.
2021-t6l a Nemzeti Szocidlpolitikai Inté-
zet gazdasdgi tdrsasdga, és projektek meg-
val6sitéjaként miikddik tovabb.

Budapesti AAK-Modszertani
Kozpont

A t8virosi AAK-kézpont kozel egy éve fo-
gadja a klienseket az NFSZK székhelyén,
itt 6t szakember vdrja Oket. Az AAK-
felmérésen, tandcsaddson, eszkdzkdleson-
zésen és betanitdson kiviil a szakemberek
tobb intézménybdl is kapnak megkere-
sést, hogy az AAK-val kapcsolatos tu-
dést és gyakorlatot bemutassik. AAK-
Moédszertani  Kézpont  szolgdltatdsaiére
nem kell fizetni. A kézpont itt érhetd el:
(+36 30) 564 7154; vagy: aak.budapest@
fszk.hu. Az AAK-eszkozok katalégusa itt
taldlhatd:  heeps://www.efiportal.hu/a-
projekt.../eszkoz-katalogus/.

Miskolc: Dizajn és onkéntes munka
A Miskolci Autista Alapitviny (MAA) td-
mogatdsdval késziilt és a lakéotthonban is
haszndlt Perceptual Thinkers 6ltz¢ék-kol-
lekcié bekeriilt az Iparmiivészeti Mizeum
Kortirs Design gytjteményébe. Tervezs-
je: Szalkai Ddniel. Gratuldlunk a rangos
elismeréshez.

Az MAA egyik, autistik szimdra épitett
hdza veszélybe keriil, mivel a domb feldli

oldalrdl leztdulé viz és kd veszélyeztette

egyik, 25 fés gondozé otthonukat. So-
kan fogtak 6ssze, hogy ez megvéltozzon.
A munkdt a megyei Csaldd, Esélyteremtd
és Onkéntes Héz szervezte. Az dnkénte-
sek tobb mint 500 6rdt dolgoztak. A leg-
tobb onkéntes a didkok és a pedagégu-
sok koziil keriilt ki, mdsok (magdnszemé-
lyek, cégek) adomanyokkal segitettek, de
a DVTK szurkoléi is megfogtdk a lapdt
nyelét. Koszonet érte mindenkinek.

Teriileti Autizmus Munkacsoport
ismét

A Teriileti Autizmus Munkacsoport feb-
rudr 1-jével djra megkezdi a munkd, se-
gitséget adva az intézményekben dolgo-
z6, autista személyt oktatdknak, gondo-
z6knak, de a csalddoknak is, ha autista
gyermekiik kézintézményben nevelkedik.
Jelentkezni a neten lehet: https://fszk.
hu/hir/tajekoztatas-team-szolgaltatas-
ujraindulasarol/.

Fogaszat altatasban is

A miskolci President Fogdszati Stadié-
ban altatdsban is végeznek fogdszati be-
avatkozdst életkortdl fiiggetleniil. Itt ve-
hetik fol velitk a kapcsolatot: Budai J6-
zsef u. 30. T: (06 46) 342 909, (+36 70)
285 0969 (hétkoznap 8-18 éra kozotr),
vagy fogaszat@presidentstudio.hu. De a
Facebookon is megtaldlhaték. Miel8tt tt-
nak indulndnak, érdemes az drakrél tdjé-
kozédni, és hogy mely egészségpénztdrak
kértydjit fogadjdk el.

Geobook: Apa mas

A kiadé ajdnldja: Zsdfi képregényszeriien
megirt, és végig szinesen illusztrdlt napléja,
az Apa mds c. konyv, az aspergeres sziilé-
vel valé egytiteélés nehézségeirdl és szépsé-
geirdl szél. A szérakoztatdan tdlalt helyze-
tek végén mindig ott a megoldds: hogyan
elézhetjitk meg a kinos helyzeteket, mit
tegyiink, ha mdr benne vagyunk. A kéte-
tet elsdsorban érintett flataloknak ajanljuk,
hogy olvasis kdzben felismerjék: teljesen

rendben van, ha apa valahogy mis.

Mospam Uik Lyt Ly Kitombepes doperprres Sl

wiallh ==

— Amit semmiképpen nem szabad félbe-
hagyni az a hdl6zatépités, azt tovdbb kel-
lene folytatni. Hossz ideig tartott, és ma
sem érti mindenki, hogy az AOSZ-nak
nem az a dolga, hogy egyéni problémakat
oldjon meg, olyan dolgokat kell képvisel-
nie, ugy kell érdeket védenie, hogy azok-
bél minden autizmusban érintett tirsunk-
nak és csalidjanak haszna legyen, és ezek
ne elszigetelten, hanem rendszerszinten je-
lenjenek meg. Az AOSZ Info-Pont hilézat
iroddi azért jotrek létre, hogy a szolgaltatd-
sok kozelebb keriiljenck a térségben él8k-

héz. Az ott dolgozé kollégik jol ismerik a
helyi viszonyokat, egyre elkdtelezettebbek,
egyre tobbet tudnak, egyre kisebb a fluktu-
4ci6. Ez a hdlézat olyan alap, amit egybe le-
hetne gytrni a TEAM tandcsadé hdl6zattal
és 1épésrdl 1épésre lehetne fejleszteni. Ezek
azok az alapok, amikt8l nemcsak a szerve-
zetiink fejlédhetne, hanem a munkdnk is
hatékonyabb lehetne, mert lerakeuk az ala-
pokat, amelyekre folyamatosan épitkezni
lehet. Ezt a munkdt, és azt, hogy az 4lla-
mi elldt6 rendszerben végre elindult a fej-
lesztési szdndék, nem szivesen hagyndm itt.

Olyan elnsknek kell folytatnia a munkdt,
aki ezekben a folyamatokban benne volt, és
tovabb viszi ezeket. Fontos lenne az a ko-
z0sség, amelyik folyamatosan, egyiitt mu-
kodve dolgozik és a kizosség tagjai koziil
keriilnének ki az elndkségi tagok, az elndk
vagy az elnokék, hogy a folyamatok ne sza-
kadjanak meg. Hogy aztin folytatom-e a
munkdt, vagy sem, az részben mulik raj-
tam. Ebben a kozosséglinknek kell véle-
ményt mondania, hogy folytatédjanak-e és
milyen médon az elmult évek torekvései.
Ferenczy Agnes
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A DATA szoftverrendszer jelene és jovoje
A mindennapi élethelyzetek tdmogatdsa

Az EFOP-1.1.5-17-2017-00007 DATA: Digitélis autonémia-tamogatas

az autizmus spektrumon cimd projekt megvaldsitasa az utolsé

honapjaiba lépett. A DATA szoftverrendszer végleges verziéjat 2020.

szeptemberében vette at az AOSZ az informatikai partnerektdl.

Az autizmusban érintett személyek min-
dennapi  élethelyzeteinek  tdmogatdsd-
ra kifejlesztett DATA  szoftverrendszer
tableteken, mobiltelefonokon futé tdmo-
gatdsi lehetdség. A szoftverrendszer elsd
tesztverzidjdnak kiprébdldsi folyamatdba,
2020 februdrjédban tobb mint 400 autiz-
musban érintett személy csatlakozott csa-
lddjdval egyiict, koziilitk kozel kétszdzan
személyesen vettek részt a szoftver hasz-
ndlatdt bemutaté workshopokon (14 al-
kalommal, Budapesten és tobb vidéki
nagyvérosban).

A DATA szoftverrendszer végleges ver-
zi6jdt 2020 szeptemberében vette 4t az
AOSZ az informatikai partnerekedl. A
tervezd feliilet, és az okostelefonokon,
tableteken futd alkalmazds megismerését
felkészités biztositotta azoknak a vidéki
HelpDesk kollégédknak, akik folyamato-
san segitik a felhaszndlok korét.

Ahogy az élet szdmos teriiletén korld-
tozdsokat eredményezett a koronavirus
jérvanyhelyzet, gy a DATA mindennapi
haszndlatdnak beépiilését is megnehezitet-
te a kialakult llapot. A haszndlati adatok
csokkenésére reagdlva az AOSZ, az MTA-
ELTE Autizmus Szakmédszertani Kutaté-
csoport kollégdinak bevondsdval igyekszik
modellezni egy olyan hosszt tdvi szolgal-
tatdsi programot, ami a késdbbi felhasznd-
16k szdmdra is hasznos segitségnek bizo-
nyul. A program célja tehdt, hogy az érin-
tett személyekkel, sziil8kkel, szakemberek-
kel kdzosen alakitsunk ki a jovdben is elér-
hetd szolgaltatdsi programot.

Az emlitett DATA szolgdltatds-fejleszeé-
si programba tobb mint 70 {8 jelentke-
zett, sziil6k és szakemberek egyardnt. A
»Mit vér ettdl a programtdl?” kérdésre a
résztvevOk koziil sokan azt valaszoltdk,

hogy segitséget, csalddtagjaik 6ndllébbd

véldsdt, a hétkdznapok megkonnyitésér.
A most zajlé program 6 alkalmas online
workshopsorozatdnak elsé két dllomdsa
az autizmusban alkalmazott vizudlis td-
mogatdsok modszerének megismerésére
irdnyult, mig a fennmaradé 4 alkalom a
DATA rendszer funkciéinak bemutatd-
sdt és kiprébdldsdt célozza meg. A szol-
galtatdsfejlesztési programban résztvevk
koziil sokan egy Gj lehetdségként tekin-
tenek az Uj tdmogatdsi platformra, idézve
8ket: ,maga a csoda, a felfedezés”, ,Oridsi
segitség, de kihivds is”, ,,...egy végteleniil
izgalmas és inspirdl$ lehetdség a gyerme-
kem életének segitésére.”

A kordbbi tesztelésben, és a jelenleg is
zajlé  szolgdltatdsfejlesztési programban
résztvevék autizmusban érintett csaldd-
tagja szdmdra koézel 300 okoseszkdzt osz-
totcunk ki a projeke keretében.

Azért, hogy a DATA szoftverrendszer
minden autizmusban érintett személy
szémdra tdmogatd eszkdz legyen, az Au-
tistdk Orszdgos Szévetsége négy darab 40
6rds mindsitett képzést hirdetett a szocidlis
dgazatban dolgozé szakemberek szdmdra
a projekt keretében (Autizmussal él8 sze-
mélyek tdmogatdsa a szocidlis elldtdsban
T-05-001/2020 tovébbképzési program-
ban). Célunk, hogy az autizmus alapisme-
reteket és a DATA szoftverrendszer miiko-
dését megismertetve a szocidlis dgazatban
dolgozé személyekkel az intézményekben
él8 autizmusban érintett személyek életmi-
ndségének javuldsit is eldsegitsiik.

A DATA szoftverrendszer hamarosan
mindenki szdmdra ingyenesen elérhetdvé
valik, 1étszam korldtozdsa nélkiil. Az iOS
és Android okoskésziiléken miikéds app-
likdcié és a hozzd tartozd internetes bon-
gészében elérhetd tervezd feliilet hasznd-
latdhoz minden technikai segitség elérhe-

I}i&it.i'li s autonomia-td mqﬂ.lr.‘is
a2 auni2mus spekinemor

t6 lesz. A rendszer hasznilatdt bemutaté
Felhaszndldi kézikonyv és képernybfelvéte-
lek lehet8vé teszik, hogy 6ndlléan is meg-
ismerje bdrki a kiilésnboz8 funkcidk tar-
hazit. Ugyanakkor a fent emlitett hosz-
sz tdvu szolgdltatdsi program, valamint
a 10 vidéki HelpDesk munkatdrs szemé-
lyes segitséget is nyudjt majd az elakadd-
sokban (http://data.aosz.hu/szolgaltatasi-
pontok/).

Az Autistdk Orszdgos Szovetsége és az
MTA-ELTE Autizmus Szakmédszertani
Kutatécsoport tagjainak kozos érdeke és
célja, a rendszer hosszd tdvt fenntartdsa,
illetve a digitdlis vildg fejlédéséc nyomon
kovetve, a rendszer aktualizdldsa és fejlesz-
tése.

Tovébbi informécidkat a projeketrdl a
data.aosz.hu oldalon olvashatnak.

Heim-Horhi Anett
a DATA projekt szakmai vezetdje

Gyaszhir

Elmondhatatlan szomorudsdggal irjuk le: Vigh
Katalin elhunyt. Kata nem csak kollégank, ku-
tatdtarsunk és csoddlatos autizmus szakember
volt, hanem a bardtunk. Sok terviink volt még
egylitt, elképzelni sem tudjuk, hogyan folytat-
juk nélkiile. Oktat6i munkdja az ELTE Bar-
czi Gusztdv Gydgypedagdgiai Kar Autizmus
Spektrum Pedagégidja Szakirdnydn, kutatdi-
fejlesztdi tevékenysége, amit az MTA-ELTE
Autizmus Szakmddszertani Kutatécsoportban
végzett pétolhatatlan. Ennél is nagyobb hidnyt
hagy azonban maga utdn azokndl az autizmus-
sal él§ gyerekeknél és fiatalokndl, akikkel és
akikért minden nap dolgozott. Nekiink leg-

jobban nem a munkdja fog hidnyozni, hiszen

oriltiink volna, ha kicsit tobbet pihen, hanem

Kata emberi jelenléte. Haldsak vagyunk azért,

hogy ismerhettiik, tisztelhettiik, szerethettiik
6t. Es ez nem véltozik.

Az Autizmus Spektrum

Pedagdgidja Szakirdny Oktatdi

é az MTA-ELTE Autizmus

Szakmddszertani Kutatdcsoport tagjai




6 DATA

Ut az Onél

O élet felé

Harom év utan révbe ért az AOSZ és az MTA-ELTE Autizmus

Szakmodszertani Kutatécsoportjanak kozos munkaja a Digitalis

Autondmia-tdmogatas az autizmus spektrumon (DATA) elnevezés(

projekt. Most mar a szilékon (is) mulik, hogy gyermekiik

mit profital a DATA nyujtotta lehetéségekbdl.

Az Eséember olvaséi talin emlékeznek ta-
valy juniusi szdmunkra. A Sok jé eleme
van az online oktatdsnak c. cikkiinkben
ismerhették meg Korsds Krisztina Alizr és
autista fidt, Abelr (13). Aliz belevdgott a
Digitdlis Autonémia (DATA) projektbe.
Epp jokor.

— Egy bardtném szdlt, akinek a gyerekével
egyiitt jért Abel a fejlesztésre. Két autista
fia van 17 és 13 évesek. A kisebbik az én
Abel fiammal egyidés és j6 bardtok. T8le
hallottam a DATA-r8l, bar littam mar az
AOSZ honlapjin, de nem mélyedtem el
benne igazdn, igy az utolsé pillanatban je-
lentkeztiink. Még nagyon a tanulds elején
vagyunk, de ldtok benne fantdziit. Abel-
nél, amikor kicsi volt, prébéltunk vizudlis
segédeszkdzoket haszndlni, be is mentem
az AOSZ-ba, és Kapitdny Imoldval csindl-
tunk vagy 100 képkértydt. De — akkor
gy ldttam —, hogy nem nagyon kell neki,
mert nagyon jé verbalitdssal rendelkezik,
mindent megért. Nem gondoltam, hogy
valaha is sziiksége lenne a kdrtydkra. Most
mar tudom, ha haszniltuk volna, akkor

sok folosleges frusztrdcidt takarithattunk
volna meg mindketténknek.

Aliz elmesél erre egy jellemzd torténe-
tet: — Egy mdsik sziil8vel felvaltva vissziik
iskoldba a gyerekeket. Abel esténként két-
percenként megkérdezi: Ki visz holnap
az iskoldba? Tudja, mégis megkérdi. Nila
mindig vannak ilyen kapaszkodék. A md-
sik nagy kérdése: Mi lesz a vacsora? Ha
auti szemiiveggel nézem ezt a dolgot, ak-
kor ldtom, hogy hidba vélaszolok neki &t-
percenként, Gjbdl megkérdezi. De most,
ha kinyitom neki az applikdciét, akkor
latni fogja: ott lesz eltte, csak rd kell
néznie. Abel eddig nem nagyon hasznélt
mobil telefont, nem is gondoltam volna,
hogy ilyen szuper késziiléket kapunk. A
net irdnt is csak azéta érdekldédik, hogy
14 kellett dllni a digitalis oktatdsra. Ekkor
kezdte foglalkoztatni a mobil telefon is.
Ha vége lesz a Covidnak, akkor kezdet-
ben a kozlekedésnél fogjuk a legnagyobb
hasznét venni a DATA-nak. A Tiiskevir
(Abel alapitvanyi iskoldja — a szerk.) Uj-
pestre koltdzik, szeptembertdl ott kez-
diink. Tavaly nydron Abel kajakozni kez-

dett. Egyediil kell majd kézlekednie, mert
én akkor mér dolgozni fogok. Ezért el8-
szor azt fogjuk gyakorolni, hogy hogyan
kell kézlekedni, segitséget kérni stb. Nem
lesz kénnyt: Ujpestrdl haza, onnan a Ha-
jogyéri szigetre kajakozni. Nem sok sza-
bad ideje van, azt a kicsit is pingpongo-
zéssal toltdtte, ha volt rd lehetdsége. Most
a DATA-ban 1év8 fejlesztd jdrékokkal is
el tudja majd télteni az idét. Igy legalabb
nem fog kilégni a sorbél, mert az osztély-
tdrsai eddig is jdtszottak a telefonjukon
mindenféle jétékkal. Igy integralédhat a
csapatba, mert 8 is ,kockulni” fog, mint
a tobbiek.

Abel 13 éves, kamaszodik. Aliz gy véli,
a DATA remek kapaszkodét ad az 6néllé-
soddshoz: — El8szér csak arra gondoltam,
hogy nekiink a kozlekedésben lesz nagy
segitség, de ahogy egyre jobban megis-
mertem a DATA applikdcidit, rdjottem,
hogy az élet milyen sok teriiletén adhat
segitséget. Még a tanulds elején vagyunk,
mert kb. egy hénapja ismerkediink a
programmal, az okostelefonnal, de azt l4-
tom, hogy egyre jobban érdekli Abelt. )
példdul imad vésdrolni. Persze most min-
dig egyiitt megyiink, aztin majd & megy
egyediil, én meg eleinte ott leszek mogot-
te, mint az drnyék. Otthon el6tte 6sszedl-
litjuk, hogy mire van sziikség — olyan ez
az applikdcid, mint az okos konyha. Min-
den egyes alkalommal rdjovok, hogy mi-
lyen j6 ez, igy fogja megtanulni, hogyan
vésdroljunk, hogyan mehet postdra. Ha
elakad, ott lesz a telefonban a segitség.
Lassan el kell kezdenem folkésziteni az
életre, és ebben segit az applikdcié, mert
azt szeretném, hogy 6ndlléan tudjon élni.

— ferenczy —

Rajzpdlydzat — Koszta Meldni, 4. osztdly: Kovid

Rajzpdlydzat - Papp Mirjam: Napstitétte erd6 a Covid alatt (cikk: 19. 0.)



Ezt olvasva, és ismerve az autista felnét-
tek hazai egészségiigyi elldtdsdt, megkeres-
tem dr. Szuromi Bdlintot, a Balassa kér-
hdz pszichidterét. Balassdnak csak a nép-
nyelv hivja, ti. ebben a budapesti utcdban
taldlhaté. A hivatalos neve: Semmelweis
Egyetem DPszichidtriai és Pszichoterdpi-
4s Klinika. Szuromi Bdlint azon kevesek
egyike, aki autista felndtteket (is) elldt.
Arra voltam kivdncsi, hogy valtozott-e
valami az utébbi években, tanulnak-e az
orvostanhallgatdk az autizmusrdl? Szuro-
mi doktortél megtudom, hogy manapsig
mér nem kertil ki olyan orvostanhallgaté
az egyetemrdl, aki ne tanult volna az au-
tizmusrél. O maga is, és dr. Farkas Kinga
kollégdja tart tovdbbképzéseket e tdrgy-
kérben az orvosoknak. Az Autizmusspekt-
rum-zavar a felndttkorban c. kreditponto-
kat ér8 tovabbképzés pl. ez év dprilisdban
lesz. A Pszichidtria jegyzet orvostanballga-
téknak 2. bévitett kiaddsdba (szerk. Rét-
helyi Jdnos) pedig bekeriilt a Szuromi
dokror dltal irc Autizmus spektrum zavar
felndttkorban cimi fejezet:

—Ez midr kotelezd tananyag, és ha az
adott orvos nem is foglalkozik autistdk-
kal, de folismeri és tudja, hogy hové kell
tovdbbkiildeni. A Pszichidtriai Tdrsasdg-
ban mdr négy-ot éve szerveznek nagy ér-
deklddés mellett autizmus szimpdziumot.
A kollégék is egyre tobben hivnak autiz-
mus miatt — nem lehet azt mondani, hogy
nem valtozott semmi.

— Hdny dgyas szobdban vannak az autis-
tdk? — kérdezem, megtoldva azzal, amit egy
sziil6t8l hallottam, hogy el nem tudja kép-
zelni, hogy az 6 orditd, csapkodé gyerekét

(30 éves) el tudndk viselni a tobbiek.

— Elviselik — mondja a doktor tr — eb-
bél még nem volt probléma. A szobdink
hdrom-6t dgyasok. J6 lenne kiilon szoba,
de egyelre nincs.

— Hiny autista keriil be évente a klinikdra?

— Normdlis években, amikor nincs
Covid, 4tlagban 15 fekszik be a klinikd-
ra, jarébetegként pedig kb. 25-6¢ ldtunk
el. Ok gybgyszer-bedllitdsra, tandcsadds-
ra jonnek. A legtobb krizishelyzetet meg
tudjdk oldani a sziil8k, akik mdr nagy ta-
pasztalattal rendelkeznek, ismerik a gye-
rekiiket, ha pedig intézményben van, a
képzett szakdpoldk is meg tudjak oldani.
Persze nem akkor, ha egy emberre jut 25.

— Most a Covid miatt nétt a szamuk? A szii-
6k szerint nebezen viselik a bezdrtsdgot, a
megszokott rutin folboruldsdt.

— Erre nem tudok felelni, mert mi is
covidos betegeket ldtunk el. Miéta ez van,
csak négy-ot e-mail érkezett hozzdm a szii-

18kesl.

— Tudjdk a pszichidterck, hogy miért dii-
hing egy autista? — kérdezem. Szuromi Bd-
lint gy véli:

— Egyik része tudja, a mésik nem. Cél-
zott kérdésekkel nagy eséllyel ki lehet
deriteni a beszélé autistiknal. De sokan
nem beszélnek. Az autizmus legtdbbszor
nem 6nmagdban van, tobbnyire tdrsul-
nak hozzd més betegségek, amikre szintén
kell gyégyszer. A nem beszél6 autistdnal
legtobbszor még az anya sem tudja, hogy
mi valtotta ki a dithongést. Mivel nem
tudjuk, mi okozza az autizmust, egy dii-
héngbnek muszdj gydgyszert adni, és csak
olyat adunk, ami a tapasztalatok alapjin
hasznal.

Krizis 7

Vigydzé szemiinket mi mindig Nyugat-
ra vetjiik, és szeretjiik sszehasonlitani a
mi f6ldhéz ragadt életiinket az dvékével.
Nem vigasztal, hogy ott sem jobb a hely-
zet:

— Amennyivel jobb, azt a 20-30 év el8-
nyiiknek koszonhetik, amivel el8ttiink
jdrnak, és nem csak autizmus terén. De
ott sem megoldott a kérhdzi elhelyezés,
ott sincs elegendd szakember, mert az
autistdk ellitdséhoz nagyon sok pénz és
szakember kell. Ott is kevés van mindket-
t8bél... (Pedig gazdagabbak — fejezem be

magamban a mondatot.)

Taldn most, hogy megemelték az orvo-
sok, az dpoldk fizetését javulni fog a hely-
zet, kevesebben mennek kiilfoldre, és ta-
ldn haza is jonnek. Mert az 4llami szek-
torban 2018-ban 45 gyermekpszichidter,
403 pszichidter és 1180 klinikai szakdpo-
16 dolgozott. Ezt Rétvdri Bence, az EMMI
parlamenti dllamtitkdra, az EMMI mi-
niszterének helyettese vdlaszolta a parla-
mentben egy irdsbeli kérdésre vilaszol-
va. Nemcsak pszichidterre, hanem olyan
emberekre van szitkség az egészségiigyi
elldtdsukkor, akik tudnak ,autizmusul”.
Akik tudjdk, hogy milyen tdmogatdsra
van sziiksége az autistdnak, féleg annak,
aki nem beszél. Mi a hatdridé naplénk-
ba irjuk, hogy a hét egyes napjain mi a
teenddnk, az autistdknak ezt a funkciét a
napirendi kdrtydk toltik be. A nem, vagy
csak nagyan keveset beszél$ autistdknak
a kommunikdciés kdrtydk segitenek. Az
amugy is leterhelt, tobb ember munkdjdt
végz8 dpoléknak nincs idejiik ezt a ,nyel-
vet” megtanulni. Legaldbb is én ezt f5lté-
teleztem. Szuromi Bdlint megcéfol: nem
azt mondja, hogy néluk egyre t5bb névér
tud ,autizmusul”, de azt igen — és ezt jo
hallani —, hogy mié6ta & és Farkas Kinga
kollégandje az autistdk gydgyitdsdval (is)
foglalkoznak, egyre tobb névér tud banni
az autistdkkal, 8 is tanitotta 8ket:

— Ma mdr nem félnek téliik, egyre
tigyesebbek, egyre jobban bdnnak veliik.

Ferenczy Agnes



8 Meltdown

Szenzoros feldolgozasi zavar
Megkiizdési stratégidk

Ennek a témanak b6éséges irodalma van, legalabbis angol nyelven

hozzaférhet6 szamos 6néletrajzi ihletésd kdnyv (pl. Donna Williams), szamos

féorum bejegyzés (pl. wrongplanet.net), és tudomanyos igény irdsok is

bdségesen foglalkoznak a témaval (pl. dihroham és meltdown kilonbségei).

E cikkben sajdt tapasztalataimrol szdmolok
be, illetve betekintést nytjtok abba, hogyan
megy végbe egy meltdown a ,pilétafiilké-
bdl” szemlélve, azaz a meltdown dllapots-
ban levd autisztikus személy szemszogébdl
nézve. Sokdig persze azt sem tudtam, hogy
mi ez, hogy hivjdk, és miért sajdtsigos, mi-
ért mds, mint a szokvdnyos dithrohamok,
hisztik. Nem is mindig jut el az autisztikus
ember egy teljesen kifejlett meltdown fézi-
sdba, s mégis igen destruktivnak, haszonta-
lannak mindsithetd viselkedést mutathat a
kiilsé szemlélének. Gondoljunk csak pl. a
kiilonféle szenzoros érzékenységek fokoza-
taira. Nem mindegy, hogy mennyire erds
és milyen hosszii ideig fenndllé a szenzo-
ros inger, vagy hogy ezek az ingerek miként
kombindlédnak egymadssal.

Gyerekkoromban, ha valami nagyon nem
volt j6, mondjuk, a ruhdzatomban, azt sze-
rencsére a viszonylag kordn kialakult ver-
bdlis képességeim ttjdn tudtam jelezni
édesanydmnak, aki rendszerint értette, mit
kell tennie. Kéz6lni tudtam pl., ha a pe-
lenka cserére szorult. Ezt az & beszdmoldi-
bél tudom. Szerencsére az erds fényre nem
vagyok kiilonosebben érzékeny (bdr erds
napfényre kilépve gyakorta tiisszogok ma
is), az er8s hangokat nem szeretem, firasz-
tanak, olykor megijesztenck, s a ruha egye-
netlenségeit is megérzem, kiiléndsen a l4b-
szaraimon. Ez utébbi miatt szinte kinszen-
vedés lehetett velem nadrdgot vésdrolni a
boltban, mert szinte valamennyi felprébdlt
nadrdgra kijelentettem, hogy ,,szr”. Nem
is értettem, hogy miért van a boltokban
ennyi rossz nadrdg... Csak joval késébb
kaptam erre magyardzatot, amikor felngtt-
ként — j6 par évtizeddel késébb — autizmus
spektrumzavarral diagnosztizaltak.

Emlékeim szerint gyerekkoromban nem
volt jellemz8 rdm mégsem a kifejezett melt-

down 4llapota, amikor is egyik pillanatrél
a masikra az ember elvesziti a kontrollt, s
vagy erdsen tdrsasigba nem ill6 magatar-
tasba, kiabdldsba, rossz viselkedésbe kezd,
vagy Uvéltve szinte teljesen elvesziti on-
uralmdt, netdn fizikailag is rombolva, csap-
kodva. Lehet, hogy voltak ilyenek, csak
nem maradtak meg az emlékezetemben.
Egyik mdsik hisztis jelenet azonban igen,
szerintem nem igazdn meltdown jellegtiek,
pl. ha egy jétékot nem kaptam meg, vagy
ha 6sszetort, elromlott valami, ami nekem
kedves volt. Késdbb, nagyobb gyerekként
valt igazdn kihivdssd az érzelmeim, érzelmi
hullimaim kezelése. Ez alighanem ossze-
fugghetett a serdiilékorral, a hormonhdz-
tartds megviltozdsdval, illetve a novekvd
tdrsadalmi elvdrdsokkal, nyomdssal.

Emlékszem, lehettem gy 13-14 éves,
amikor egy osztdlykirdnduldst kovetSen
foté utdnrendelést adtam le, amelyekkel
az osztdlytdrsaimnak kividntam szolgdlni,
de sajnos valamit elnéztem, s szinte a tel-
jes rendelés rossz lett. Akkor annyira rosz-
szulesett, hogy sok felntt szeme ldttdra sz6
szerint ledobtam magam a foldre, elveszit-
ve az 6nuralmamat. Nem ez volt az egyet-
len hasonléan elfogadhatatlan eset, és so-
kdig nem is az utolsd. Ezeket utélag min-
dig megbdntam, de amig torténtek, sajnos
szinte semmi esélyem sem volt véltoztat-
ni a negativ események lezajldsdn. Fontos
hangstlyoznom, hogy a megbdnds szdt itt
a legteljesebb értelmében haszndlom, azaz
nem csak rdmondom, hogy ,jaj, persze
hogy megbdntam”, hanem tényleg sajndl-
tam, sajndlom, hogy megtorténtek, mert
kdrosak, morélisan vagy mds médon elité-
lendék, utdlag schogy sem értek egyet azzal
az énemmel, amely megcselekedte ezeket.
De azért fontos megjegyeznem, hogy ez a
»midsik én” egy pillanatokra létezd dolog,
egy kontrollvesztés, amelyrdl sosem hit-

tem, hogy nem én magam lettem volna az,
aki cselekedett. Mindig a sajdt cselekedete-
imnek tartottam ezeket, sosem hdritottam.

De hogyan tudndnk megsziintetni, elke-
riilni, vagy legaldbb mérsékelni a hatdsdt
a meldownnak? Gyerekkori meltdownra
igy tandcsot adni sajnos aligha tudok, de
feln8ttkori megfeleldjére taldn igen. A fel-
ndttkorban az ember médr twbbnyire jél
tudja kezelni a szenzoros telit8déseit, igy
gyakoribb a meltdown érzelemkezeléssel,
illetve ennek hidnydval kapcsolatos valto-
zata (bdr a szenzoros rész lehet alapja ér-
zelmi reakciénak is). Tobb év énismereti
utazds, terapidk sora, utdna olvasds, és on-
megfigyelés vezetett el oda, hogy ldssam,
milyen fontos a sajdt érzelmi 4llapotunk
és annak véltozdsainak pontos és gyors fel-
ismerése, az erre adott gyors gondolati és
érzelmi reakcid, ellenreakcié. Fontos, hogy
j6 és jol miksdd megkiizdési stratégidink
legyenek az élet szinte minden teriiletén,
nem utolsé sorban a tdrsas kapcsolatok, a
konfliktusok kezelése, az emberek és sajét
magunk megértése terén. Fontos az egész-
séges onbecsiilés, sajdt helyiink és helyze-
tink redlis megitélése, az ehhez valé ra-
gaszkodds. Ha ezek nincsenek, vagy gyen-
gék, akkor folyton djra- és Gjratermeldd-
nek azok a negativ helyzetek, gondolatok,
érzelmek, amelyek egy mélyen huzédd,
szinte ismeretlentil lappangé réteget képez-
nek a pszichénkben, s amelyek érthetetlen
érzelmekként képesek a legvaratlanabb pil-
lanatokban a felszinre torni, mint valami
rakoncdtlan bivdpatak, amely viradanul
eldraszt emberek lakta teriileteket.

A meltdownban vagy meldown-szer(i 4l-
lapotban levd autisztikus személy kozelé-
ben bizonydra van értelme annak, ha egy
kialakult helyzetet tigyesen kezeliink, idé-
ben vagyunk passzivak, aktivak, figyelem
elterel8k, tigyesen kizokkentSk. A konkrét
személy értelmi, érzelmi, kommunikdciés
szintjének megfeleld vilaszt adhatjuk. Koz-
hely, hogy maguk az autisztikus személyek
is gyakorta félnek a sajat meltdownjukedl,
igy akdr erre is alapozhatjuk az egyiicemd-
kodést. Szerencsés, ha el tudjuk magyaraz-
ni, miért probléma ez masok szdmdra is, de
azt hiszem, ez csak ut6lag lehetséges, 6vato-
san felvetve és megtargyalva a kérdést. Jelez-
hetjiik azt is, hogy tudjuk, a meltdown és
kivalté okai kellemetlenek. Egyiittérzésiin-

ket fejezhetjiik ki az autisztikus személlyel. )



BelekerUlhet gyerek is, szu

Minden csaladban eléfordulnak krizisek, hol kisebbek, hol nagyobbak.

De az autistat neveld csalddoknak a krizis mds, mint a neurotipikusoknal.

Van, hogy a szil6 vagy a szlil6k otthoni kdrnyezetben is meg tudjak

oldani, de van, hogy segitséget kell kérnitik. Ha nagyon nagy a baj,

akkor az autista bekertil a pszichiatriara.

Dr. Szildgyiné dr. Erdds Erika tobb évig
alelnokként, majd 2007-2009 kozott
elnokként vezette az Autistak Orszdgos
Szovetségét. O volt az autista majorsdgok
halézatdnak egyik £ alapitéja, szervezdje.
Sokan ismerik kdzosség- és rendezvény-
szervez$ munkdjdr is, és tobb sziilésegitd
kiadvany szerkesztdje is volt. Az autizmus
2003-ban, jogszabdlyban is elismert, 6n-
4ll6 fogyatékossdgi dggd valdsdnak elis-
mertetése — sok szakember 8sszefogdsd-
nak, pl. Kanyik Csaba, Solymosi Jézsef és a
sziil8k tdmogatdsdnak kiszonhetben — az
6 elndksége alatt toreént.

Hérom gyermeke koziil Gergd, a legki-
sebb, autista, és nem a médidban oly el6-
szeretettel mutogatott kdnnyt eset. Olyan
nagy krizis, kiborulds még nem volt még
ndluk, hogy ezért kérhdzba kellett volna
menniiik, de szerintem ez csak Erika vég-
telen tiirelmének, teherbird képességének
készonhetd. Gergd nem beszéld autista,
nem tudja elmondani, mi a baja. J6 és
rossz kedvében is csapkodja a kezét, kia-
bal, eléfordul, hogy agressziv, f6leg a ma-
méjdval. Hogy milyen ndluk egy krizis-
helyzet, arrél az aldbbiakat meséli:

»,Nem tudom, egy pszichidter, pszicho-
légus, gydgypedagdégus mit tekine krizis-

helyzetnek, a mi életiinkben volt, van né-
hany, amit én annak tekintek. Ugy gon-
dolom, a sziil8 is keriilhet »sajdt jogdn«
krizishelyzetbe. Kérhdzba keriil, vagy
mint ndlunk: évekig gondoztuk édesanyd-
mat, aki tavaly dprilisban itthon halt meg,
Gergg is itthon volt. Most a férjem édes-
anyja keriilt magatehetetlen éllapotba,
pelenka, forgatds stb. Sok nehéz helyzet,
amit sokszor nekem is nehéz feldolgozni,

vagy egydltaldn megoldani. Ez Gergdre is
kihat.

De Gergdvel is tudok példét mondani.
Nyaranta, és ha sokdig j6 az id8, 8sz ele-
jéig, egy Balaton parti kis telepiilésen va-
gyunk. Augusztus kozepétdl a fagyizé 4l-
taldban mdr csak hétvégén van nyitva, és
Gergd nagyon szereti a fagyit. Nagyon,
nagyon. Amikor el8szor taldltuk szem-
be magunkat a ténnyel, hogy fagyi csak
héwvégén van, gondoltam, ez probléma
lesz. Tébldzatot csindltam, napokra jelez-
ve, hogy hétfétdl péntekig csak jégkrém
van, szombat-vasdrnap jégkrém és fagyi
is. Naponta tobbszor elmentiink kocsival
a fagyizé elStt, megmutatva: zdrva van.
Az els6 héten nem volt probléma, de a
kovetkezd csiitortokon a kozelben sétdl-
tunk. Odarohant a fagyizéhoz, ringatta
a bezdrt kaput, azutdn vératlanul nekiink
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esett. Utote, rdgott és elrohant a — szeren-
csére nem tul messze 1évé — hazunkhoz,
mi pedig utdna. Csak két ember nézte vé-
gig a toreénteket, dobbenten. ..

Azéta ez nem fordult el8, de mi, a fér-
jemmel ezt akkor krizisként éltiik meg
Gergd szempontjdbdl, hiszen a torténtek
utdn nem tudeuk, sikeriil-e vele elfogad-
tatni, megértetni a »fagylalthelyzetetc,
nem lesz-e ez minden alkalommal szdm3-
ra komoly frusztricié.

En a krizishelyzetek kialakuldsdt probd-
lom elkeriilni, de mint lithat4, nem min-
dig sikerrel. Ehhez nagyon jél kell ismer-
nem a gyermekemet, végiggondolni és fel-
késziilni el8re egy-egy helyzetre, pl. orvosi
vizsgdlat, fogdszati kezelés, vagy csak egy
vendég érkezése. Azt hiszem, mindez igen
jol fejleszti a sziildk kreativitdsdt. A vérat-
lan helyzeteket pedig tal kell élni. Hogy
ez ndlunk miikodik, abban nagy segitség,
hogy ketten vagyunk a férjemmel a fel-
adatra, és lehet szdmitani a két egészséges
gyermekemre, ha valami nagy baj lenne.
Persze — bar lehet, hogy nem, vagy nehéz
lenne megvaldsitani, mér csak az anya-
gi vonzata miatt is — a fejemben ott van
egy »kriziskommandé« gondolata, az an-
gol elldtdsban megismert szexkommandé
analégidjaként. Ebben szakemberek ven-
nének részt olyan esetekben, amikor a
sziil8 vagy akdr az intézmény szakemberei
mdr nem tudjdk kezelni a helyzetet. Ami-
kor az ember benne van egy stilyos hely-
zetben, nem mindig ldtja meg a probléma
okét, barmilyen egyértelmt is. Kiviilr8l
gy gondolom, ez sokszor konnyebb.”
szildgyi—ferenczy

S Valahogy igy: kérdést kérdés utdn felvetve,

a vélaszokat tisztdzva, 1épésrél-lépésre ha-
ladva tudom elképzelni egy terdpids és/vagy
nevelési célzat beszélgetés vagy beszélgeté-
sek menetét. Fontos, hogy ne bantsuk meg
az autisztikus személyt, ne éreztessiik vele,
hogy & kevesebb, de konnyli igéreteket,
engedményeket se tegyiink feléje, mert az
konnyen hamis képet alakithat ki, vagy hi-
teltelenné teheti a segitdt, segitSket.

S végiil, szeressiik az autisztikus gyere-
ket és felndttet egyardnt, mert taldn ez a
legfontosabb, ha segiteni, tdimogatni ki-
vénjuk Segiteni abban, hogy id6vel meg-
tanulja kezelni a nehéz helyzeteket, ko-
zottitk ezt a valdban nehéz feladvanyrt is.

*
Tovabbi irdsokat taldlnak a Facebookon
és az autizmussal foglalkozé blogokon.
Néhdny példa, a teljesség igénye nélkiil:

Meltdown (dithroham) beliilrél (heeps: //
nemadommagam.blogspot.com/)
hetps://www.szenzorosagyerekem.hu/
hteps://www.facebook.com/asperger
plusz/ (15 autista személy beszdmoldja a
meltdownrdl)
https://kekerdoalapitvany.wordpress.
com/tag/meltdown/

— johnny —
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l Reménykedunk. .. javaslat korhazi ellatasra

Két régi cikket astam el6 az EsGember
archivumabdl. Két régi cikket azért, hogy
taldn megmozdul valami. Nem tudom,
hanyan kertlhettek krizishelyzetbe most,
a Covid idején — autistak vagy a sziileik,
testvéreik stb. — de ugy vélem, megérett
azidé arra, hogy valami véltozzon.
Fiatalabbak kedvéért: A leadben emitett
minisztériumot ma EMMI-nek, az Emberi
Eréforradsok Minisztériumanak hivjak.

Az OEP (Orszégos Egészségbiztositasi
Pénztar) neve Nemzeti Egészségbiztositasi
Alapkezeld (NEAK) lett. (a szerk.)

Még a munka elején tartunk, ami sok
irdnyt vehet, de reménykediink, hogy lét-
rejon egy olyan elldtds, amely modellként
szolgalhat, és amelynek tapasztalatait, tu-
désdt mds kérhdzakban is hasznositani
tudjdk és akarjdk is.

JAVASLAT

a stlyosan halmozottan sériilt és/vagy
autizmussal él6 felnétteknek biztositandé
kérhdzi elldtds modellprogramjihoz

A probléma felvetése

Az dllampolgdri jogok érvényesiilése sé-
riil, amikor az 4tlagostdl eltérd igényli és
képességti dllampolgirok (pl. halmozot-
tan sériiltek, autistdk stb.) 4llapotukndl
fogva nem tudjdk igénybe venni az egész-
ségligyi alap- és szakelldtdst.

Megoldist jelenthet az alap és szakelldtds
dtalakitdsa gy, hogy az a specidlis igé-
nyeknek megfeleljen, és igy az dllampol-
géri jogok érvényesiilhessenek.

Hittér: az autizmus spektrumzavarral élok,
kiilondsen a silyosabban érintettek kérhizi
elldtdsa nem megoldott. Az dllapotbél ads-
dé sajdtos sziikségletek, igények figyelmen
kiviil hagydsa miatt mind a szakember,
mind az autista beteg és csalddja legtobbszir
traumaként éli meg a sziikséges beavatkozd-
sokat. Az elldto személyzer nem rendelkezik
a sziikséges ismeretekkel az autista felndit el-
ldtdsa sordn jelentkezd nehézségekrdl, magd-
16l az autizmusrdl, a tirgyi feltételek pedig
nem segitik az autista ember biztonsdgos és

akaddlymentes hozzdférését a korhdzi szol-
giltatdsokhoz.

Elérni kivant cél ezért

Globdlisan: az egészségiigyi alap- és szak-
elldcds fejlesztése az eltérd igényt kliensek
(betegek) érdekében

Specifikusan: olyan modell kidolgozisa,
amely adaptdlhaté és 4tadhaté

Miikidés szintjén: egy mitrix jellegli szak-
ellicdsi modell kialakitdsa Budapesten,
amely az autista, halmozottan fogyatékos
célesoport elldtdsi igényeinek is megfelel.

Az autizmussal érintett, az elldtdst igénybe
vevdk vdrbatd szima: Az autizmus spekt-
rumzavar (ADS) az epidemioldgiai ku-
tatdsok alapjdn viszonylag gyakori prob-
léma. Ovatos becslések szerint is 10 000
emberbdl 60-at érint (Fombonne 2003).
Pontos adatok sajnos nem 4llnak rendel-
kezésre, de Budapest és vonzdskorzete te-
kintetében tobb ezer embert érint a prob-
léma. (Oszi Patricia — Autizmus Kutatd-
csoport — tdjékoztatdsa alapjdn.)

A FENTIEK ALAPJAN AZ AUTISTAK
ERDEKVEDELMI EGYESULETENEK
JAVASLATA

A 21/1998. (VI. 3.) NM rendelet alapul-
vétele, amely az egészségligyi szolgdlatdst
nyujté egyes intézmények szakmai mini-
mumfeltételeird], valamint a métrixrend-
szerrdl rendelkezik.

Szakmai minimumfeltétel (NM rend.
1.§.(1). a.): azon kovetelmények osszes-
sége, amelyek az egészségiigyi szolgdlta-
tds teljesitése sordn a betegek, az elldtdst
nyUjté személyzet és a kdrnyezet bizton-
sdga szempontjdbdl elengedhetetlenek.

Mitrixosztdly (NM rend.(1). f): az a
kérhdzban miikods — fekv8beteg elld-
tdst nyujtd — betegelldté osztdly, amely az
1. sz. mellékletben meghatdrozott aktiv
szakteriiletek koziil tobbet osszevontan
ldt el azzal, hogy az egyes szakreriiletek-
nek az osztdlyon beliil rogzitett 4gyszdma
nincs.

A mitrixrendszert, és az abban megha-
tirozott minimumfeltételeket 4t kell
dolgozni az dtlagtél eltérd igényti kli-
ensek szimdra

A mdtrixrendszer, igy az dtlagtdl eltérd igé-

nyli kliensekre kialakitott specidlis matrix

rendszer eldnyei:

* gazdasdgos

* az alap é a szakelldtds is kapcsoldik

* 16bb szakteriiletet lir el rugalmas rend-
szerben

* az dtlagtdl eltérd igényii kliensek szd-
mdra kialakitort kiilondlld, igynevezert
protektiv szakaszban jol kialakithaté a
specidlis igényeknek megfeleld elldtds

* a megszerzett tudds és tapasztalat, ren-
delkezésre dllé eszhiziok felhaszndlhats-
ak azokndl az autista embereknél, akik
dllapotukbil adédéan jol ellithatdak in-
tegrdltan is, kisebb specidlis tamogatdssal

* az dgyak esetleges felszabaduldsa esetén,
itt a specidlis igényekkel nem rendelkezd

betegek is elldthatik.

A koérhazi ellatas egyes
terlletein jelentkezé, az atlagtol
eltéré igényeknek megfelel6
minimumfeltételek

Térgyi oldalon:

e Két-, maximum négydgyas szobdk,
ahol a kisérd (sziild, személyi segitd)
is helyet kaphat (A kiséré ingyenes,
finanszirozott jelenléte elismerését je-
lenthetné az autista elldtdsban a sze-
mélyi segitd esélyegyenlSséget biztosi-
t6 szerepének, és jelenléte nem fliggne
az adott csaldd anyagi helyzetétdl, de
ottlétének biztositdsa mint alapfeltétel
a kérhézi elldtdsban, térités ellenében
is jelent6s el6relépést jelentene.)

* zuhanyoz6s és kddas fiirdészobai lehe-
t6ség

* specidlis kommunikdcids eszkozok

* specidlis szigetelés hang- és fényérzéke-
nyek szdmdra

* egyszer(i nyelvezet(, érthetd informd-
cids anyagok, szérélapok, tdjékoztatok



Humin kapacitds oldaldn a jogszabadly-

ban foglaltakon feliil:

* intenziv terdpids ndvérek, akik tobb
klinikai szakmdban jératosak

* autizmushoz ért8 pszichidter dllandé
konzulensként

e pszicholégus: konzulensként

* aneszteziol6gus: konzulensként

o fejlesztd tréner — konzulensként

¢ szocidlis munkds

¢ dietetikus — matrix része

¢ haziorvos mint kételezd konzilidrius

e alternativ kommunik4ciét ismerd sze-
mélyzet

* klienskdzponti id8pontok, tervezett
idébeosztds, minimalizilt vdrakozdsi
idé

* betegjogok és kitelességek egyértelmil
kommunikaldsa

Hotelszolgaltatdssal kapcsolatos igények:

* személyi segitd, sziil8 folyamatos jelen-
létének biztositdsa

* specidlis, a beteg igényeinek megfele-
16 étrend biztositdsa — pl. szerotonin-,
triptofénmentes diéta, csak ,sdrga éte-
lek” fogyasztdsa stb.

¢ folyamatos kommunikdcié és infor-
miéciédramlds lehet8ségének biztosita-
sa (szdmitégép, tévé stb.)

Szakelldtdssal kapcsolatos igények:

(Az ,,alapmatrix” tartalmazza

a sebészeti, négyogydszati,

belgyogyaszati ellatast.)

* fiil-orr-gégészet

* szemészet (optometrista, szemész szak-
orvos konzulensként)

o fogdszat/szdjsebészet

* bdrgydgydszat — konzultdcids szinten

* ortopédia — konzultdcids szinten

e FEzen klinikai szakmdk mind a fekvé-
beteg, mind az ambulans elldtdsban.

* erds anesztezioldgiai hdttér

* Sziikséges specidlis dpoldsi protokoll
kidolgozésa.

Fenntarthatdsdgot segitd javaslat:

* Oktatds, szocidlis elldtds, munkaiigy
alapnormativdinak bevondsa, preven-
cid, utégondozds, rehabilitdcié beeme-
lése a métrixrendszerbe — legaldbbis ji-
rulékos szolgiltatdsi lehetdségként.

* A modellprogram befejezése, értékelé-
se utdn szakmai és finanszirozasi szem-
pontbdl is hatékony megoldds a kér-
hdz médszertani kdzponttd fejlesztése:
jobbak a finanszirozdsi lehetéségek és
az oktatdsi teriilet is bevonhaté.

Tovébbi javaslatok:

¢ hatdstanulmdny elkészitése

¢ Szent Imre kérhdz métrixrendszerének
megtekintése

* modszertani anyag kidolgozdsa a szii-
16knek, segitdknek a kérhdzi elldtdsra
valé felkészitéshez.

Rendkiviil fontos lenne, hogy a speci-
4lis elldtds a gyermekgydgydszat teriiletén
is megjelenhessen.

Indoka: A gyermekek kérhdzi elldtdsa
sordn is ugyanazok a nehézségek figyelhe-
t6ek meg, mint a felndtrelldtdsban.

Megolddsi lehetdségek: a gyermekelldtds
beépitése a métrixba, a felnéttelldtds ke-
retében.

Elénye: noveli a finanszirozhatésdgot és
a kihaszndltsdgot (gyermekelldtds 19 éves
korig van) — csecsemdékorban még nem
diagnosztizdlhaté az autizmus, a kisebb
gyermekeket a gyermekkérhdzak jobban
tudjdk kezelni; a nagyobb gyermekek ese-
tében a sajdtos igényeknek nem megfeleld
személyi és tdrgyi feltételek hidnya az aka-
délya leginkdbb a megfeleld elldtdsnak.

E megolddsndl a humén kapacitds ol-
dalon gyermekgy6gydsz szakorvos mint
konzulens sziikséges.

b) Pirhuzamos, vagy késébbi modell-
program elinditdsa fogadd kész gyermek-
kérhdz bevondsaval.

Mit tud az Autistik Erdekvédelmi Egye-
siilete adni a programhoz?

* specidlis 4poldsi protokoll kidolgozdsa

Szocidlis coaching videofelvételekkel

A neten taldltam rd az Autism Society nevii
honlapon egy cikkre, amelyben a szocidlis
coachingrél irt a szerzd. Ezt a Glenholme is-
koldban és a fiatal otthoni kérnyezetében is
alkalmazzdk. Ebben a bentlakdsos iskoldban
magasan funkciondlé autisték élnek, de van-
nak ott ADHD-sek, PDD-sek, depresszi-
sok, szorongdk, Tourette-szindromdsok, és
mds tanuldsi nehézséggel kiiszkodd fiatalok.

Videofelvételeket készitenek a fiatal viselke-
désérél, majd kozosen megnézik a felvétele-
ket. Ugy gondoljak, ha a fiatal megérti, miért
problémds a viselkedése, mi a kivéltd oka, ak-
kor a tudatossdg névelése segit annak lekiiz-
désében. Ehhez persze kap segitséget: szocid-
lis készségek gyakorldsa, irdnyitott timogatds
stb. A médszernél nem a problémds magatar-
tasra, hanem a kivélt6 okra fékuszdlnak.

Egészséglgy 1

képzési anyag (30 6rdban, 15 dra elmé-
let, 15 éra gyakorlat): Autisték és csa-
lddjaik 4poldsa és gondozdsa az egész-
ségligyben cimmel

szakmai monitoring, folyamatos igény-
és elégedettségmérés

szakmai segédanyagok

folyamatos egyiittmiikodés a tervezé-
si, kivitelezési és miikddtetési folyama-
tokban mint szakért8, konzulens

A tovabb 1épéshez sziikséges informéci-

6k (felmeriild kérdések)

Hény stdtuszb8vitésre van lehetdség?
Ki a megvalésitd, ki a szakmai prog-
ram tulajdonosa, ki a finanszirozé?

Mi a finansziroz6-megvaldsité viszony?
Ki a felelds a modellprogram terjesz-
téséére?

Van-e lehetdség két helyszinen beindi-
tani a modellprogramot?

Az igénylés jogossdgdnak meghatdro-
zdsa autistak esetében

Javaslat: szakérti véleményben a BNO
84-84.9 kéd megjelenése.

Javaslat a modellprogramban részt vevd
szerepl8kre az autizmus tekintetében

ICSSZEM Fogyatékostigyi Féosztaly
ICSSZEM Cisillik Gabriella, Miniszte-
ri Kabinet
Egészségiigyi Minisztérium
Autistdk Frdekvédelmi Egyesiilete

*

A javaslat elkészitésében kozremiikodott:

Dr. Oldh Réza f6orvos Kenézy Gyula Kor-

hdz Gyermekpszichidtria, Debrecen

Széplaki Mirjam diplomds 4pold, egész-

egészségfejleszté, SE

ségpedagdgus,
EU. Féiskola

Solymosy Jozsef egészséglejlesztd, gydgype-

dagégus, Orszdgos Egészségfejlesziési
Intézet

Dr. Szildgyiné dr. Erdés Erika Autisték Er-

dekvédelmi Egyesiilete

A nem beszél8 autistdknal nem biztos, hogy
ez jarhaté ut lenne, 4m a felvételeket elemez-
ve taldn hasznosabb informdciékhoz jutna a
szakember, mintha csak a sziil6 elmonddsa-
bél tudnd meg, hogy mi toreént a csalidban,
vagy az intézményben. (Forrds: https://www.
autism-society.org/news/ask-the-experts-
structured-social-coaching-tips-for-parents-
and-caregivers-of-children-with-autism/.
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Mozgd es matrix tipusl egészségugyi ellatas
Es6ember, 2009. janius

Minden csalad, amelyik autista személlyel él egyiitt, tapasztalta mar,

hogy az egészséguigyi ellatas terlletén komoly gondok akadhatnak,

ha autista hozzatartozénkrél van szé. Az aldbbiakban egy lehetséges

megoldasi javaslatot ad a mozgd és matrix tipusu egészségugyi ellatas.

Ez kiilondsen éles probléma silyos, fel-
nétt autistik esetében. Ok tulajdonkép-
pen minden egészségmegdrzést szolgdld
szlirvizsgalatbdl kiesnek, sét akut meg-
betegedés esetén is nehéz az elldtdsukat
megszervezni.
tobb elképzelés is sziiletett, de kiilsnbsz8
okokbdl mind zdtonyra futott. Most Gjra

Ennek megkonnyitésére

nekiédlltunk egy olyan rendszer felépitésé-
nek, mely kifejezetten autista, autizmussal
kevert stlyos értelmi fogyatékosok és hal-
mozottan fogyatékosok egészségiigyi elld-
tésat célozza.

A finanszirozds oldaldrél indultunk. Sze-
retnénk elérni, hogy ha a diagnézisok
felsoroldsindl a PDD vagy autizmus is
szerepel, magasabb pontszdmot kapja-
nak érte az OEP-td] az elldt6 egységek.
Azonban ismerve az egészségiigy jelenlegi
felépitését, mikodésée és pénziigyi hely-
zetét, felmeriil a kétely, hogy ez a meg-
oldds 6nmagdban kevés. Az egészségiigyi
intézmények nehéz helyzetébél adédéan,
a pluszfinanszirozds szétaprézdédna, és pé-
cienseink nem azt az elldtdst kapndk, ami
megilleti 8ket.

Igy meriilt fel ey specidlis mozgo ellitds,
és elldtd részleg kialakitdsa, kisérleti jelleggel.

A specidlis mozgé elldtds elsédlegesen
a megbetegedett autista személy otthoni
dpoldséhoz nyujt szakdpoldsi segitséget.
Elvdllalhat minden olyan szakdpoléi tevé-
kenységet, mely otthon is végezhetd (pl.
vérvétel, injekci6 beaddsa, kotozés stb.) Ez
tulajdonképpen az otthondpoldsi szolgalat
egyik specidlis, autizmusra szabott valto-
zata lenne. Segitséget nyujthat a csalddta-
goknak abban is, hogy a nehezen kezelhetd
autistikndl az egyszer(ibb dpolisi feladatok
adott esethez ill8 legoptimélisabb formdjdt
megtaldljdk (pl. gydgyszerelés, lzcsillapi-
tds, szemcseppentés, amelyek néha nagy
ellenalldsba iitkéznek).

A mozgo ellatas egy nagyobb rendszer:

az Ugynevezett dpoldsi mdtrix mobil részle-
ge lenne. A mdtrix elldtds lényege, hogy nem
kotddik egy orvosi szakmdhoz (pl. gégészet,
sebészet stb.) hanem a beteganyagtdl fiig-
gben kiilonbozd elldtdsi szitkségleti paci-
enseket ldt el, az dpolds rugalmasan illesz-
kedik az igényekhez.

Az autista betegek részére 15 4gyas fekte-
tével rendelkezd dpoldsi matrixot hozndnk
létre, egy tobb szakmds kérhdz teriiletén.
A betegek szakorvosi elldtdsdt szerzddoee
orvosok ldtndk el, amelynek szervezését,
a betegek berendelését, a szakmai teamek
és az anesztezioldgia egységes litemezé-
sét, szakmailag jol képzett, és gyakorlott
koordindtorok ldtndk el. Az oszedly fel-
épitése sokban hasonlit az egynapos sebé-
szeti osztdlyok mikodeetéséhez. Magdt a
hospitalizdci6t a lehetd legrovidebb iddre
igyekszik leszoritani gy, hogy a szakorvo-
si elldtds szinvonala megfeleld maradjon.
Ezen cél elérése szinte kizdrdlag a jé szerve-
zésen mulik, ezért azt is mondhatjuk, hogy
a koordindtorok a mitrix szive.

A matrix lelke azonban az apoléi
csoport
Szémitdsaim szerint egy 15 dgyas egység,
mely a hozzdtartozok elhelyezésée is ma-
gdban foglalja, legaldbb hdrom 4polét igé-
nyel, miszakonként. Mivel ez igen dréga,
gy tehetjitk a miikodést gazdasdgosabbd,
hogy egy szakdpolé mellé, aki a muiszakve-
zet6i teendBket ldga el, két dpoldsi asszisz-
tens rendeliink. A legszerencsésebb az len-
ne, ha a szakdpol6k intenziv terdpids vég-
zettségliek, és gyakorlattiak lennének. Ez
szakmai szempontbdl azért fontos, mert az
intenzives dpolék, munkdjukbdl adédéan,
tobb szakmdban jdratosak.

Az intenziv osztdly betegeit csak nagyon
indokolt esetben viszik mds helyszinre vizs-

gdlatra, a legtobb feladatot helyben végzik,

igy az intenzives kollégdk sok teriileten ta-
pasztalatot szereznek.

Természetesen mieldte  belevdgunk a
tényleges munkdba, a kollégikat tdjékoz-
tatni kell arrdl, hogy milyen betegek elld-
tdsdra vallalkoznak. Nem lenne szerencsés,
ha téves informdcidkra alapozva donte-
nének, és menet kozben deriilne ki, hogy
nem tudjdk, vagy nem akarjak ezt a tipusd
munkdt végezni. A személyzet képzése az
autizmus teriiletén sziikséges, elméleti és
gyakorlati szinten egyardnt.

A matrix mikodése szempontjabdl
igen fontos, hogy az elején tisztdzédjanak a
kompetencidk, és ez regisztrdlva is legyen.
A felvehetd betegek diagnézisai kozt feleét-
leniil szerepelnie kell az autizmusnak, vagy
PDD-nek. Ily médon elkeriilhetd, hogy
a mdtrix a kérhdz ,lerakd helyévé” vil-
jon, és minden nehezen kezelhetd beteget
(demens, derildlé, zavart stb.) a mdtrixban
helyezzenek el. Ugyanakkor fontos szem-
pont az is, hogy a klienseknek valaszthaté
szolgéltatdsként ajdnljuk meg a mdtrixot,
nem kotelezd elldtd helyként, mert akkor
sériilne a paciensek szabad orvosvilasztds-
hoz f(iz8d8 joga. Egy jol kezelhetd, enyhe
autizmussal él8 személy gond nélkiil elldt-
haté egy 4tlag osztdly keretein belil is, de
ha & a mdtrixban érzi biztonsdgban magit,
legyen erre lehet8sége.

Ahhoz, hogy az dlombdl valdsdg legyen,
tekintettel kell lenniink a gazdasigi haté-
konysdgra is. Hogy miért hatékonyabb a
miétrix pénziigyileg is, mint az egyedi, a
hozzdtartozék dltal ,kijart” elldtds, tobb
szakmai érviink is van. Az érintetteknek
viszont meg kell érteniiik, hogy a métrix-
szal szemben nem timaszthatunk irredlis
elvérdsokat. Nem feladatunk a gyégypeda-
gdgiai fejlesziés, az autizmus diagnosztikd-
ja, vagy terdpidja. Kizdrolag az egészségiigyi
elldtds megszervezését vallalhatjuk, autiz-
mussal él8k szdmdra. Egyes nagyon egyedi
igényeket, pl. hangszigetelt szoba, sem va-
16szind, hogy teljesiteni tudjuk.

Gazdasdgi szempontbdl a fogdszati el-
latds megszervezése a legnagyobb problé-
ma, holott az autistdk szdmdra ez az egyik

legnehezebben elérhetd elldtds. Egy fogd- >



A legmagasabb gondozdsi szinten a legsd-
lyosabbak a kommunikaciés nehézségek,
gyakori a beszéd teljes hidnya, a nagyon
szegényes és nem mindig jol érthetd meta-
kommunikdcié. A tdrsas helyzetekben valé
eligazodds, a legkozelebbi csalddtagokon
kiviili kapcsolédds mdsokhoz sokszor szin-
te lehetetlen. Jellemzd az extrém méreékit
szenzoros érzékenység és a nagyon inten-
ziv ingerkeresés, ami komoly stressz forrdsa,
mind a csalddtagok, mind az egyén szdmi-
ra. Az 8nelldtds és 6néllésdg lassabban fej-
18dik, a szobatisztasdg kialakuldsa példdul
elhtizédhat az iskoldskorra, az étkezési és al-
visi nehézségek is markdnsak. Az autizmus
mellett jelen lehet sdlyos intellekeudlis ké-
pességzavar (értelmi sériilés) és epilepszia is.
A kommunikdciés kudarcbél fakadé stresz-
szes viselkedések gyakoriak és nem mindig
konnyli megfejteni, hogy mi a viselkedés
jelentése. Kevés nehezebb helyzetet lehet el-
képzelni anndl, mint amikor valaki iiti, ha-
rapja sajdt magdt és a segitség lassan érkezik,
vagy nem a valds problémdra ad valaszt.

A szakmai megolddsok j6l ismertek és
szakszertien alkalmazva miikédnek is, f6-

szati munkahely kialakitisa olyan dréga,
hogy elvinné a mdtrix teljes koltségvetését.
Komoly szervezési és informdacidgytijiési
munka 4ll még el8ttiink, hogy ezt a gon-
dot is 4thidaljuk, és a fogdszati elldcdst is
bevigyiik a mdtrixba.

Mit jelent a matrix ellatas az érintett
csaladok szamara?

Egyszertien azt, hogy az autizmussal é16
személy ugyantigy megkapja a szdmdra
sziikséges egészségiigyi elldtdst, mint bar-
melyik magyar 4llampolgdr. Ha gyerme-
kiink szeme begyulladt, f4j a fiile, vagy fél-

ként, ha sikeriil azok kiterjesztése 24 6rd-
ra. Ennek kulcsa, hogy az élettit sordn a
csaldd megtaldlja a megfeleld és hatékony
szakmai tdmogatdst és a megfeleld elld-
tést. Sajnos Ugy tiinik, hogy épp a magas
gondozisi sziikségletth emberek taldlnak a
legnehezebben megfeleld szolgiltatdsokat,
akdr egészségiigyi, oktatdsi vagy szocid-
lis elldtdsra lenne sziikségiik, és az életkor
el6re haladtdval a helyzet csak romlik. Az
MTA-ELTE Autizmus Szakmédszerta-
ni Kutatécsoport (MASZK) dltal 2020-
ban kozreadott kutatdsi dsszefoglald friss
helyzetképet tdr elénk az autizmussal él6
emberek és csalddjuk helyzetérdl és élet-
mindségérél és sajnos megerdsiti a hét-
koznapok tapasztalatait. (URL: heeps://
maszk.elte.hu/tajekoztatok/ MASZK %20
kutatas_tajekoztato%20kiadvany.pdf) So-
vany vigasz, hogy a hazai helyzet nem tér
el a hasonlé nemzetkézi vizsgdlatok ered-
ményeitd].

A jdrvinyhelyzet j problémakat generalt:
sok tanulé szdmdra a digitdlis okratds elér-
hetetlen volt, mivel tanuldsuk csak cselek-
vésbe dgyazottan, a konkrét élethelyzetek-

éves fogdszati szlirése esedékes, telefonon
id8pontot egyeztetiink a koordindtorok-
kal, és biztosak lehetiink abban, hogy itt el
tudjék majd ldeni. Szitkség esetén rovid al-
tatdst is tudnak alkalmazni, s6t egy iilésben
esetleg t8bb vizsgdlaton, beavatkozdson is
tileshetiink anélkiil, hogy ezt ,rendkiviili
eseményként” élnék meg a résztvevik.
Akut kérhdzi elldtds esetén, (pl. egy vak-
bélmitét) a mitét, és az elsé akut szak le-
zajldsa utdn, a tovabbi dpoldst mdr a mét-
rixban kapnd a beteg, a szakorvos utasitdsai
alapjdn. Ezért sziikséges, hogy a métrix egy
tobbszakmds kérhdz teriiletén legyen.
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ben sikeres. Tapasztalatunk szerint a magas
gondozdsi szitkségleti tanuldkndl csak a
jelenléti oktatds jelent megolddst. Mégis
sokan hazaszorultak, és az otthon tltote
hetek, hénapok utdn nagyon nehéz volt a
visszatérés az 6voddba, iskoldba. A felndt-
tek helyzete szintén nagyon nehéz: a jél
miikédé klubok, nappali és bentlakdsos
elldtdsok ledllhattak, vagy nagyon megval-
tozott a mikodésiik, igy a sziil6k sokszor
inkdbb be sem vitték csalddtagjukat.

A tengernyi nehézség kozepette j6 meg-
olddsok is sziilettek, most csak egyet eme-
lek ki, mert nagyon fontosnak tartom,
hogy ezuttal sikeriilt elfogadtatni az autista
emberek néz8pontjit.

Az AOSZ keményen és végiil szerencsé-
re sikeresen harcolt azért, hogy ne legyen
kotelezd a maszk viselése autizmus diagné-
zis esetén. Miért olyan fontos ez?

A jérvényhelyzettel jaré valtozdsok, bele-
értve a maszk kotelezd viselésée, éppen az
autizmus lényegi jellemzdivel titkoztek,
melyeket az aldbbiakban gytjtottem 6ssze,
tdmaszkodva a napi tapasztalatokra:
Ujdonség és Uj rutin elfogaddsa: az autiz-
must a véltozdsokkal, djdonsdgokkal kap-
csolatos szorongds, ellendllds jellemzi. El6-
fordulhat, hogy nem, vagy csak hosszti gya-
korlds és szisztematikus tréning utdn tudja
valaki elfogadni a maszk viselését. Az egyik
naprél a mdsikra, vdratlanul bekovetkezett
valtozdsokhoz az autizmussal él6k nem,
vagy csak nagyon nehezen tudnak alkal-

A hozzdtartozoknak lehet8sége lenne
bennmaradni a beteggel, ha ezt igényli,
pont ugy, ahogy a kisgyerekekkel is benn-
maradhat a sziil§ a kérhdzban. Ugyanak-
kor az 4pol6 személyzet feladata annak biz-
tositdsa is, hogy a sziil6k ne meriiljenek ki
az dllandé bentlét miatt.

Egy biztonsdgos, elérhetd, szakszer(i el-
lardst képzelek el, ahol nem kell magyaréz-
kodni, kérni, szorongani, csak egytittmi-
kédni.

Ehhez kérem minden érintett segitségét
és tiamogatdsat.

Széplaki Mirjam
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mazkodni. A viltozdsokbél fakadé szoron-
gds problémds viselkedéshez, vagy olyan fi-
zikai és pszichés tiinetekhez vezethet, me-
lyek jelentdsen rontjk az életmindséget.
Térsas-kommunikdciés nehézségek: ha-
talmas stresszt okozhat, ha a gyermek kor-
nyezetében 1évd ismert személyek viselnek
maszkot. Ilyenkor teljesen megvaltozik az
ismerds arc megszokott létvdnya. Ez na-
gyon ijeszt8, mert sok autizmussal él8 em-
bernek nincs megfeleld képzeld ereje ah-
hoz, hogy megértse, a nem ldthaté arcrész
ott van a helyén. Sok gyerek meg sem is-
meri a tandrait, tdrsait, igy extrém szoron-
gdssal, akdr a maszk letépésével reagilhat,
vagy mis stresszes viselkedéssel. Az autiz-
mussal él6k szdmdra nagyon fontos, hogy
ldthassdk a velilkk kommunikilé emberek
arcdt, szdjdt, illetve az 8ket ellitd csaldd-
tagoknak is fontos, hogy észleljék az aprd
véltozdsokat, jol értsék a hangokat, szava-
kat, hiszen a kolcsénds kommunikicié a

AZ ”
AUTIZMUSELLATAS
HELYES
GYAKORLATA

AUTIZMUS - BOLDOGSAG = JOLET

Cikkek az autistak ellatasarol

Szemléletformalé cikkgytjtemény az autiz-
muselldtds helyes gyakorlatdrdl, szakem-
berek és sziildk tapasztalatai alapjén. A
Geobook kiadé Az autizmusellitds helyes
gyakorlata c. konyvét f8leg autizmusspeke-
rum-zavarral, vagy mds fogyatékossiggal
él8 személyekkel foglalkozd szakembe-
reknek és sziilknek ajdnlja, hogy a pozi-
tiv pszicholdgia szemléletét felhaszndlva
torekedjenck a gyerekek jollétének meg-
teremtésén. Altaldban az a kérdés autista
vagy miés fogyatékos személlyel kapcso-
latban, hogy melyek a hidnyossdgai, mit

véddfelszerelés nélkiil is jelentdsen nehezi-
tett. Nehézségek a maszkviselés és mds
szokdsok céljdnak, szitkségességének meg-
értésében: azokban az esetekben, amikor
az autizmus intellektudlis képességzavarral,
illetve stlyos beszédértési problémdkkal jdr
egylitt és konkrétumokhoz kotéte a gon-
dolkodds, nehézséget okozhat, hogy az ille-
t6 nem érti az 0j szokdsok céljdt, értelmét
és ezért nem is tudja elfogadni azokat.

Szenzoros nehézségek: az autizmussal
nagyon gyakran egyiitt jir6 szenzoros til-
érzékenység miatt vannak, akiknek kifeje-
zetten fdjdalmat, szenvedést, extrém mér-
tékd diszkomfortot okoz a maszk viselé-
se. Mindez 4llandé magas stressz szinthez,
problémds viselkedéshez, fizikai és pszichés
tiinetekhez vezethet.

Néhdny példa azokra a helyzetekre, me-
lyekben a maszk kotelezd haszndlata ko-
moly hdtrdnyt jelentett és a sziildk szakmai

kell megtanulnia. Ezzel szemben a pozitiv
pszicholdgia a személy jollétére, a boldog-
sdgdra teszi a hangsilyt. Ez a j6llét nem té-
vesztendd ossze a joléteel, azaz a gazdasigi
értelemben vett j6 élettel. A jollét Sromet,
boldogsdgot (is) jelent, és a kotetben arra
taldlhatok példdk, hogy hogyan lehet ezt
elérni a gyermeknél. A kényvet szerkesz-
tette: Dr. Glenys Jones (University of Bir-
mingham) — Dr. Elisabeth Hurley (Autism
West Midlands).

Letoltheté: Onbantalmazas
Az Gjsziilottnek, minden vice Gj — tart-
ja a kdézmondds, és annak, aki Gjonnan
szembesiil az autizmus okozta kihivdsok-
kal, problémdkkal, annak minden szak-
irodalom 4j és segitség a mindennapok-
ban. Ilyen segitség az Onbdntalmazds
(Self-injurious behaviour), a National
Audistic Society (NAS) kiadvdnya, mely
az Autizmus Koordindciés Iroda honlap-
jardl tolthetd le. A kiadvdny az 6nbdntal-
mazds lehetséges okait, kezelési médszere-
it gytijtdtte dssze, egyuttal kozli az ABC
tabldzatot, és a Funkciondlis kérddivet
is. Az Onbéntalmazds forditdsa a Nyolc
Pont Projekenek koszonhetd, a szerkesz-
tési utémunkdt az Autizmus Koordinaci-
6s Iroda munkatdrsa végezte.
https://issuu.com/autizmuskoordi
naciosiroda/docs/aki_onbantalmazas

tandcsot kértek: Voltak csalddok, akik nem
tudtak tomegkozlekedési eszkdzre felszdll-
ni, igy akdr az is eléfordulhatott, hogy is-
koldba, munkahelyre sem jutottak el. A
csaldd nehezen tudta megszervezni az alap-
vetd bevdsdrldst, mert a gyermekkel nem
tudott bemenni az iizletekbe, feliigyelet
nélkiil viszont nem hagyhaté az autizmus-
sal él8 csalddtag. Kiilonosen nagy problé-
ma ez a gyermekiiket egyediil neveld szii-
18k esetében. A maszkviseléssel jir6 tartds
stressz és diszkomfort miatt hdnyinger, szé-
diilés, fejtdjs vagy egyéb fizikai tiinetek je-
lentkezhetnek.

A fentick fényében ldthat, hogy a csa-
lddtagok és szakemberek még ebben az ext-
rém élethelyzetben is taldlhatnak j6 megol-
ddsokat. Ez adhat némi erdt ahhoz is, hogy
kiharcoljuk az elérhetd, mindségi elldtdst a
legmagasabb tdmogatdsi szitkséglet(i cso-
port szdmadra is.

Oszi Tamdsné gybgypedagbgus

Problémas viselkedések megel6zése
Sajnos, ez a konyv régen, 2012-ben jelent
meg a Kapocs Kiadéndl. Az antikvdriu-

mokban vaddszni kell rd, ezért a legcélsze-
ribb el8jegyeztetni. Eldbb-utébb valaki
eladja... De konyvtdrakban is megtaldl-
haté. Fontos konyv: tdmor, vildgos, ért-
hetd. A problémdt okozé viselkedések-
16l és kezelésiikrdl olvashatnak benne, és
nem csak autista gyerekekkel kapcsolat-
ban van az embernek az AHA élménye,
hanem neurotipikus gyermekével kapcso-
latban is rddobben sajdt hibdira, és tanul
néhdny megolddsi médot.
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l MOZAIK podcast az autizmusrol

Koizhaszni Egyestilet az Autizmussal E16 Emberakért.

Autizmus diagnozis: mikojg

hol miert

Képtinkén balrdl jobbra: Kapitdny Imola, Kamrds Orsolya

Hénapok 6ta dolgozunk rajta, és végre el-
érkezett az id6, hogy a nagykozonségnek
is megmutassuk. Most indulé podcastiink
reményeink szerint nemcsak sziil8tdrsaink
szdmdra lesz hasznos, de egy szélesebb korti
tdrsadalmi pdrbeszéd elinditdja is lehet.

A leglétogatottabb podcast-platformo-
kon, igy pl. YouTube-on és Spotify-on mér
hozzéférhetd a Mozaik Egyesilet podcast-
jének elsé addsa, melyet Kapitdny Imoli-
val kozosen készitettiink, és ami terveink
szerint havonta jelentkezik majd 0j epizé-
dokkal. Erdemes feliratkozni ra valamelyik
platformon, mert reményeink szerint sok
olyan téma elékeriil, ami meghatdrozza az
autista emberek és a kdrnyezetiikben él6k
mindennapjait. Természetesen szdmitunk
a hallgaték visszajelzéseire, javaslataira is,
abban bizunk, hogy elindulhat egy ele-
ven diskurzus, és az a tobb szdzezer ember
az orszdgban, akinek az életét ilyen vagy
olyan formaban befolydsolja az autizmus,
egyre hatékonyabban hallathatja a hangjét.

Az els8 adds témdja a diagnézis feldol-
gozdsa. Beszéliink arrél, miérc kulcsfon-
tossdgl, hogy minden autista gyerek di-
agndzist kapjon, és mit kezdjiink azzal,
ha stigmatizaljdk az autizmust. Széba ke-
riil, milyen traumdt jelent a csaldd szdmdra
ez az Uj helyzet, mit tehetiink ennek fel-
dolgozdsa érdekében, illetve az is, milyen
megkiizdési stratégidkat érdemes bevetni
a mindennapokban adédé nehéz helyze-
tekben, és egydltaldn kivel hogyan érdemes

kommunikdlni gyermekiink autizmusit.
Mivel egyikiink sem szakember, nem is
célunk ilyen jellegli segitséget nytjtani, vi-
szont szdmos olyan tapasztalatra tettlink
szert az elmult b6 egy évtizedben, ami md-
sok szdmdra is hasznos lehet, féleg azok-
nak, akik a kozelmultban kaptdk kézhez
a diagnézist, és taldn még csak kapkodjik
a fejiiket, vagy még bénultan dllnak, hogy
akkor most hogyan tovabb.
Tulajdonképpen megesindltuk azt a m-
sort, amit mi szerettiink volna hallani an-

nak idején.

Egy hosszu telefonbeszélgetés utoélete
A Mozaik Egyesiiletet azért hoztuk létre
2011-ben a Korai Fejleszt§ jdtszdterén,
hogy mds sziilék szdmadra is hozzéférhetd-
vé tegylik az Early Birdhoz hasonld, ma-
gas szinvonald, evidenciaalapi moédszer-
tannal dolgozé sziil8képzéseket. Imola az
egyesiilet elnoke, és & az, aki a hdtdn viszi
az egészet, pélydz, programokat szervez, és
valdsit meg. Egy évben pdrszor beszéltiink
telefonon, mégis ilyenkor onnan folytat-
tuk, ahol legutébb abbahagytuk, t5bb-
nyire eléggé belemelegedtiink, és sokszor
jol el is szaladt az id8 kdzben. Kdbé mdsfél
éve tortént, hogy egy ilyen, jo egyérisra
kerekedett telefonbeszélgetés utdn jutott
eszembe az, hogy ha valaki mindekézben
az orrunk ald dugott volna egy mikrofont,
tulajdonképpen egész hallgathaté podcast

adds jott volna ki bel6le.

Ez nem azért van, mert profinak szii-
lettiink, hanem azért, mert mindketténk-
nek nagyon hatdrozott véleménye van egy
csomdé kérdésrdl, ezt nagyon lendiiletesen
ki is fejgjiik barmikor, és bdr nem gondol-
kodunk mindenr8l ugyanigy, és a habi-
tusunk is kiilonbdzd, abban egyetértiink,
hogy a rinydlds kevés, ha azt akarjuk, hogy
a gyerekeinknek és nekiink jobb legyen,
azért tenni is kell valamit.

Ekkor vetédétt fel bennem, hogy csindl-
ni kéne egy podcast sorozatot. Ez jelenleg
taldn a legkoltséghatékonyabb médja a tu-
ddsmegosztdsnak, igazdbol nem kell hozzd
mds, csak egy mikrofon, egy szdmitégép, na
meg persze mondanivalé. En évek 6ta lel-
kes podcastfogyaszté vagyok, finyirds, ta-
karitds, sportolds kdzben rendszeresen hall-
gatok ilyen addsokat az érdeklédési korom-
nek megfelelden, f8leg angolul. Az &tlete-
met azonnal meg is osztottam Imoldval, és
annyira bennem volt a lendiilet, hogy legott
osszedobtam egy tartalomtervezdt a Google
Sheeten 6t-hat adds tematikus vdzdval.

Persze kicsi volt az esélye annak, hogy a
munka és a csaldd mellett valaha is lesz erre
idénk és energidnk, de a terv innentdl ott
lapult a fejiinkben. Aztdn ismét Imé volt
az, aki kézbe vette a dolgokat, amikor alka-
lom adédotr ré, palydzott, igy tavaly nydron
az Emberi Eréforrasok Minisztériuma és a
Nemzeti Fogyatékossdgiigyi és Szocidlpo-
litikai Kézpont Kézhasznti Nonprofit Kft.
témogatdsdval a SZULO2020 palydzat ke-
retében elindulhattunk a megvaldsitds at-
jén. A palydzati pénzb8l profi munkatdrsak
segitségével vehettiink fel 6t ad4st olyan té-
mékrdl, mint a diagnézist kovetd legfonto-
sabb adminisztrativ teenddk, hogyan lehet
jol egytittélni az autizmussal, hogyan vilasz-
szunk terdpidt, és hogy melyek az érdekér-
vényesités és dnszervez8dés leghatékonyabb
modjai. Az elsd 6t addst 2021 elsd felében
publikdljuk, mindekdzben tavasszal elkez-
dédnek az tjabb epizddok felvételei is.

YouTube: https://www.youtube.com/watch?
v=cde_wxDpat08t=20s

Spotify: https://open.spotify.com/show/
6mCjCsZynQ2m9uMcCUF5FF2fbclid=Iw
AR2GsOI_51yQLdOTdawNKG2rhgHT
a6MRqjZ1_Pipv 4tvyDzI9FomiwqBj94.

Kamrds Orsolya
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Hit az &sszefogas és a szeretet erejében
Ko6z6sségépités Gyongyospatan

Akit érdekel a hazai autizmus torténete, annak megkerilhetetlen

az Ebner Gyula 4ltal megalmodott — allami és németorszagi ferences

tamogatdssal — a gyongyosi ferences rendhdazban létrehozott Autista

Segité Kdzpont (ASK), majd a hozzdkapcsolddo karacsondi lakdotthon

€s majorsag torténete.

Gyula és felesége tiz évet dldoztak erre a
munkdra. A kardcsondi lakéotthon dtada-

san mdr nem Gyula volt az ASK vezetdje.
Gyongyds utdn Gydngyospatdn vetették
meg a ldbukat, mert oda a polgdrmester
hivta 8ket: csindljanak ott is majorsdgot.
Alapitvanyuk, a Napsugdr 7, vett a né-
met ferencesek tdmogatdsibdl egy romos
paraszthdzat, gylimolesost. Néhdny év
mulva palydzatbdl felépitett gytimolesfel-
dolgozé tizemiikben lekvirt féztek, bio
stitodéjiikben siiteményt siitoteek, kerd-
miamthelyiikben késziileek a lekvdrok-
nak valé szilkék. Lakdotthonukban négy
autista fiatalt személyesen gondoztak,
akkreditdlt munkahelyeiken 22 megvél-
tozott munkaképességli embernek adtak
munkdt. Magdi és Gyula szombatonként
Budapestre autézott a MOM és a Kle-
belsberg kiria bio piacdra: drulték az ala-
pitviny standjain a biogazdasig gytimél-
csosének, miuhelyeinek bioterményeit.
Mert ezek mindsitését is megszerezték.
Sajnos, amit az ASK-ban elképzeltek, és
letették az alapjait, annak mdr hire-pora
sincsen. Nincs nyoma azoknak a krizis-
szobdknak sem, amelyeket a kritikus 4l-

lapotba kertilt autistdnak, vagy sziilejének
hoztak létre. Mikor errél kérdezem, Gyu-
la kicsit messzebbrdl indit:

— Most mér értem, hogy a szovetség — ak-
kor még érdekvédelmi egyesiilet — két ve-
zet§ embere miért haragudott rdm, hogy
az ASK-t a kicsiknek csindlom. Az volt az
elképzelésem ugyanis, hogy a kezdetekedl
egyiitt 1évé gyerekek &sszecsiszolédnak,
és majd egyiitt tudnak kozosségben élni
a farmon. Azért haragudtak a vezetdk,
mert 8k mdr tudedk, hogy a felnStrek-
kel senki nem foglalkozik, senki sem val-
lal értiik feleldsséget. Mi az ASK induld-
sakor stlyosan érintett gyerekeket vittitk
oda, most mdr inkdbb a jobbakat veszik
fol, 16 éves korukig kapnak elldtdst, ho-
lott az induldskor a ferences szdndék m4s
volt: életiik végéig maradhatnak. Krizisel-
ldtds tudtommal nincs. Ezt mi sem sokdig
csindleuk, mert emberiink, a feleségemen
kiviil, nem volt rd. Volt j6 pszicholégu-
sunk, meg olyan orvosunk, 8k szerették
a gyerckeket, azonkiviil a debreceni gyer-
mekpszichidtridval és a helyi kérhdzzal is
jo volt a kapcsolatunk. Ha betegek vol-

tak a gyerekek, akkor vihettiik oda Sket.

A kriziselldtdsra az induldskor négy szo-

bat szdntunk, de egy id8 utdn feladtuk,
két dolog miatt: egyrészt Magdi mdr nem
birta egyediil, mdsrészt az egyik krizisben
1év$ lakénk megoléssel fenyegette. Ké-
s8bb kidertiilt réla, hogy a sziil6k a stlyos
pszichidtriai gondozott fidk orvosi doku-
mentdciéjinak a meghamisitdsdval juttat-
tak be a fiatalembert az ASK-ba. Amikor
elkezdtiik, az egyik neves gyégypedagé-
gusunk azt mondta, ha nincs gumiszobd-

tok, akkor bele se fogjatok...

A hézaspdr a patai majorsdgért tobb, mint
tiz évet dolgozott, belefdradtak. Nem so-
kan dlltak mell¢jiik. A sziilék elfogadtdk
azt, amit nydjtottak, de terhet cipelni
esziikbe sem jutott. Amikor Ebnerék ugy
gondoltdk, hogy Patdn abbahagyjdk, ak-
kor mdr 22 megvaltozott munkaképessé-
gli ember foglalkoztattak, ebbdl csak 6t
volt autista. Kézben Gydngyoson egy-
re tobb cég telepedett le, az emberek in-
kidbb odamentek dolgozni, a majorsdg ép
munkatdrsai is egyre tobb pénzt kovetel-
tek. Veszteségesek voltak: a hidnyt Domi
hdrom ép testvére finanszirozta, akik egy
id8 utdn azt mondtdk, hogy a legkisebb
gyerekre, az autista Domira kellene figyel-
niiik, 8ket az & sorsa érdekli. A hdzaspdr
gy gondolta, Zaldban folytatjék tovabb,
ott csindlnak egy kisebb majorsdgot, és
ott csak az autistdkra fékuszdlnak. Egy
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éve dolgoztak mdr ezen, amikor kideriilt,

hogy sem a falu lakéi, sem a polgdrmes-
tere nem fogadja el 8ket, pontosabban az
autistdkat.

— Nem nagyon panaszkodtunk errdl, mert
nem akartuk a falu rossz hirét kelteni,
most se ird le a nevét. Ez egy évvel ezel6tt
volt, aztdn kitdrt a jdrvdny, és elgondol-
kodtunk azon, hogyan tovdbb. Visszajot-
tiink Gydngydspatdra, mert itt ismernek
és szeretnek minket, ha Domi elkéricil,
akkor tudjdk, hova kell visszavinni. Min-
ket tizenkét éve ide hivtak, és rdjottiink,
hogy ezt nagyon meg kell becsiilni. Az el-
mult évben 4 autizmus specifikus munka-
helyeket alakitottunk ki. Pl. az egyik nagy
bio vegyes gytimélcsost ugy keritettiik kor-
be, hogy biztonsdgban legyenek benne az
autistdk, egy duplafiilkés kis teherautdval
mehessiink oda, a platérdl ontdzhessitk
egyiitt a fakat, terithessiik aldjuk a szal-
miét, hordhassuk a gyiimélcsot stb. Elké-
sziilt egy mindsitett bio tyikeelep, amelyet
Magdi, mint aranykaldszos gazda és vizs-
gizott keltetgép-kezeld irdnyit. Van mdr
35 autistabardt szelid tojétytikunk, és hd-
rom kakasunk. A baromfifarmot gy ala-
kitottuk ki, hogy az alomszecskdzds, a
répacsikvdgds, a morzsol6légép, a killonfé-
le terménydarédl6k kézi hajtdsa, az almozds,
etetés, a komposztdlds, a tojdsbegytijtés,
id8jdrdstdl fiiggetleniil végezhetd terdpids

munkalehetdséget adjon autistdinknak. A
tytkok tojdsibol egy csutkdval flitote spar-
herden mindjrt a tojételepen tudunk rén-
tottdt siitni, tedt f8zni, vagy a siitdiizem-
ben piskétdt, siiteményt siitni. Adsthaté,
szdmukra is érthetd a folyamat, protetikus
a kornyezet, és f8leg mindjirt megvan a
motivdcids jutalom — a has kdzponti téma
a fiatalokndl. Domi mdr tigyesen bénik a
tytikok gondozdjdnak segitségével a dard-
16kkal, remélem, megbaratkozik a tytikok-
kal is.

Még Gjrainditdsra vir az egykor szebb
napokat ltott kerdmiamiihelyiink, amely-
ben egy régi segitdnk — egy kreativ roma
ember — alkalmas lehet az autistdk mun-
kdjanak tdimogatdsira. Hamarosan elkésziil
alapitvinyunk mozgd4rusitdsra is berende-
zett kisteherautéja, amibdl a gytimélesfel-
dolgoz6 lekvdrjait, aszalvdnyait, a siitode
gluténmentes biosiiteményeit és a biogyii-
molesdket tudjuk értékesiteni.

— Ha be tudjuk mutatni, hogy a mi fi-
unk, Domi, aki nem egy kénny( autista,
tud az alapitvdny akkreditdlt muhelyei-
ben, gazdasdgdban napi négy drdt haszno-
san dolgozni, utdna este boldogan dlomra
hajtani a fejét, akkor azt reméljiik, hogy
taldlunk hdrom-négy olyan fiatalabb,
nyugdijas sorstdrs sziilét, akik hisznek az
osszefogds, a szeretet erejében, a Gondvi-
selésben, akik nem mdstdl vdrjék autista

gyermekiik jév6jének a megolddsdt, ha-
nem készek egy kis sziil8i kozosség tagja-
ként maguk is tenni érte. Az ASK és Kard-
csond létrehozdsdért eltdltote tiz évem és
az AOSZ és kordbban az egyesiilet tiszt-
ségviselGjeként eltsltott évek alatt megta-
pasztalhattam, hogy autista kérokben rit-
kén, de érvényes Zllyés Gyula bolcsessége,
miszerint egyetlen csoddt ismert, a sze-
mélyes példaadds csoddjit. Természetes,
hogy egy sziild csak akkor tud felndni a
feladathoz, amit egy autista gyermek ke-
resztjének a cipelése jelent, ha van ideje és
szive meger8sddni a kereszt alatt, és nem
igyekszik az dllammal, az egyhdzzal, vagy
akdrki mdssal kezdetektdl cipeltetni azt.

Gyula a kudarcok. ellenére optimista. Bol-
dogsdggal télti el, hogy annyi boldog gyer-
mek tekintetét Srizheti, hogy hinni tudja:
lesznek emberek, csalddok, akik melléjiik
4llnak, hiszen csak hdrom-négy csaldd kel-
lene ahhoz, hogy a meglévé alapokon lét-
rejojjon egy olyan, mdsoknak példdt add
sziil8i kozosség, amely az autista fiatalok-
nak a meglévd foglalkoztatdsi lehetdség
mellé tdmogatott lakhatdst hoz létre. Hd-
zat olcsén lehetne venni Gydngydspatdn,
és a sorstarsi kozosségbdl igazi, a fiatalok
biztonsdgos jév8jét nydjtani képes kozos-
ség lehetne. Legyen igy, szivbél kivinom.

Ferenczy Agnes
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Mi elsGsorban a pedagdgiat hasznaljuk
Csaladias intézmény vagyunk

Van Zala megye gocseji részén egy aprocska hely, Boncodfolde.

Az autistdknak van itt véd6otthona. A hely idealis: a falucska cséndes,

2015-ben 341-en laktak, a nagyvaros, Zalaegerszeg kozel; a kozlekedés

busszal j6. Minden idealis lenne, ha a védéotthon nagyobb lenne.

Nem is olyan régen, szeptemberi szimunk-
ban adtunk hirt az Autista Sériiltekért Za-
laban Alapitvanyrél, a licitdlés pénzgytyj-
tésérdl. Most ismét réluk frunk, mert 0j,
tdmogatdsra méltd terviik van. Tizennégy
gondozottjuk és ugyanennyi munkatdrsuk
van. Taldn ez az orszdg egyetlen olyan civil
fenntartdsti otthona, ahovd a stlyos, nehe-
zen kezelhetd autistdkat is folveszik. 220
négyzetméter a hdz Ssszteriilete, és a jir-
vény megmutatta, hogy sziikség van a bé-
vitésre, pontosabban egy 1j, nagyobb épi-
tésére. Jakab Mariann-nal, a védbotthon
vezetSjével beszélgetek errdl.

— A jérvany hatvdnyozottan mutatta meg a
mdr addig is érzékelt problémdkat. Szinte
megoldhatatlan lenne a megfert6z8dott la-
kok elkiilonitése, bdr szerencsére eddig el-
keriilt minket a fertézés.. Erzékeljﬁk, hogy
a pandémids helyzeten kiviil is mennyire
szitkség lenne minden laké szdmdra a sa-
jat szoba, vagyis az intim tér. Tovdbb4 na-
gyon hidnyzik egy modern tdgas konyha,
ebédld, terdpids helyiségek, rakedrak. Ezer
sebbdl vérziink. Nem halaszthaté tovibb,
hogy megprobdljunk egy j épiiletre szert
tenni. Pélydzat nincs, pénziink sincs, de
gy gondoljuk, hogy veszteni valdnk sincs.
A Facebookon 1év4 licitcsoport mikddése
egy idé utdn ellaposodott, az embereket
elriasztotta az Osszeg nagysdga: 250-260
millié forint. Tortiik a fejiinket a megoldd-
son, és azt taldltuk ki, hogy virtudlis tégld-
kat fogunk 4rulni 500 forintos darabdron,
Tégldrdl téglara a projekt neve, amely iga-
zodik a licitesoport ,,Sok kicsi sokra megy”
szlogenjéhez.  Virtudlisan is megjelenite-
nénk a neten, ahogyan csakugyan tégldrdl
tégldra épiil az 0ij védSotthonunk a beérke-
zett pénznek megfelelden.

— Milyen lenne az 4j otthon, til azon, hogy
ami most nincs, az ott meglmne?

— Mindenkinek lenne kiilén szobdja, me-
lyet az adott laké igényeinek és dllapotd-
nak megfeleléen rendeznénk be, lehetdsé-
get adva a sziil8k szdmdra, hogy akdr sajdt
maguk rendezzék be a gyermekiik szobd-
jét. Van olyan kisldnyunk, aki a kincseit 4l-
landdan magdval cipeli egy kis szatyorban,
mert fél, hogy elszedik t8le. Br néha & is
elvesz mdsoktdl ezt-azt, ezért néha szorti-
roznunk kell.

— Ha kiborul valaki, akkor van pszichidtere-
tek? Ert az autizmushoz?

— Van, évekéta 8 ldtja el védenceinket.
Mieldtt kapesolatba kertilt veliink volt mdr
némi tapasztalata autistdkkal kapcsolatban,
mert volt gyakorlaton a Vadaskertben, és
volt veliik tdboroztatni is. De nagyon rit-
kén fordulunk hozz4. Mi elsdsorban a pe-
dagdgidban hisziink, és nem a gydgyszerek-
ben, elismerve természetesen azt a tényt,
hogy sok esetben sziikség van a gydgyszeres
megsegitésre is. Ugy gondoljuk, és azt ta-
pasztaljuk, hogyha megvan a megfelel8en
strukturdlt kornyezet, a személyre szabott
autizmusspecifikus tdmogatds, fejlesztés, a
programok, akkor ritkdbb a kiborulds. Elég
tapasztaltak a kollégdim, hogy ldssdk, mi-
kor vérhaté kiborulds, és igyekeznek figye-
lem-eltereléssel megakaddlyozni, vagy ha
mégis bekovetkezik, akkor tudjék kezelni.
Bédr nem lehet mindig megel6zni, de van
kapaszkodé a lakéinknak, a kovetkezetes-
ség nagyon sokat szdmit: vannak alapvetd
szabélyok, amiket be kell tartani, és ez biz-
tonsdgérzetet ad. VédSotthonunknak elég
sajdtos szeretetteljes légkdre van, nagyon
csalddias intézmény, ha kell egyiitt sirunk,
ha kell egytitt nevetiink. A legnagyobb di-
cséretet most kaptuk, kardcsonykor, ami-
kor két sziil§ felhivott és kdszonetet mon-
dott, hogy milyen osszeszedett, kiegyen-
stlyozott, boldog gyereket kaptak vissza,
akikkel 6rém volt az otthon toledtt idé.

— Milyen koriiak élnek ndlatok?

— A legid8sebb 35, a legfiatalabb 15
éves. Egy lakonk van, aki mdr az indulds-
t6l ndlunk él, de van 2001-t8l, 2003-t41
is. B4r ndlunk korhatdr nincsen, de na-
gyon flatal gyereket nem szivesen vesziink
fol. Az iskolakotelesek Zalaegerszegre jar-
nak, két és fél stdtuszban terdpids munka-
tdrsaink is vannak, az egyik 21 éve dolgo-
zik ndlunk.

— Ha egy sziild elviszi a gyerckés, mir
mond, miért teszi?

— Van, aki a nagy tédvolsdg miatt, mert az
otthonukhoz kozelebbit taldlt, van, hogy
mi tandcsoljuk el, mert kozveszélyes a tr-
saira, a gondozdira, és van, hogy sajit ma-
géra is. Egy lakénk tavasszal meghalt.

— Annak, akiket eltandcsoltok. mit tudsz ja-
vasolni? Hovd vigyék?

— Semmit... Verjék a minisztérium ajta-
jat, az dllamtitkdrsdg ajtajdt, mert olyan kri-
zis intézményekre lenne sziikség, ahol pér
hénapig ott lehetnének, amig alkalmassd
nem vélnak arra, hogy a csalddjukba, vagy
az intézménybe visszamehessenek. Fon-
tos lenne, hogy a sziildkkel is foglalkozza-
nak, képezzék 8ket, hogy megkapjdk azt az
autizmusspecifikus ,,szemiiveget”, tuddst,
ami lehetdvé teszi szdmukra, hogy jél se-
gitsék gyermekiiket a mindennapokban.

Mariann zdrszéként ezt mondja: — Min-
dig azt mondjdk, hogy mi nem termeliink,
nem hajtunk hasznot, de én azt gondolom,
ha van egy j6l miikddé intézményhalézat,
és pl. a sziild nem kényszeriil otthon ma-
radni, akkor adéfizetd dllampolgdr ma-
rad, nem sziikiil be az élettere, anyagilag
nem lehetetleniil el a csaldid. Mindez kihat
a csaldd egészének a mentdlis és a fizikai
jollétére. Tgy megel6zhetd lenne, hogy a
csaldd tobbi tagja is az elldtérendszert ter-
helje. Valéjdban k8kemény gazdasdgi és
ossztdrsadalmi érdek, hogy legyen egy jol
miikodd, egymdsra épiil§ és dgdrhat6 in-
tézményrendszer.

Az adomdnyokat erre a szdmalszdmra vér-
jak: 11600006-00000000-93893338
(Erste Bank)



Rajzpalyazat: Koronas élményeim

A Budapesti Patrénus Alapitvdny rajzpalydzatot hirdetett a févd-
rosi XVIIL keriilet Pestszentlrinc-Pestszentimre Onkormanyzat
tdmogatdsdval. A pélydzat a tavaly elindult jarvinyhoz kapcsolé-
dik, ezt a neve is jelzi: Koronds élményeim: a koronavirussal kap-
csolatos tapasztalatok dbrézoldsira buzditotta a gyerekeket és a
fiatalokat. Pélydzhattak a XVIII. keriileti SOFI-ba jiré tanuldk,
a keriileti bentlakdsos intézményekben €él§ fogyatékos fiatalok, a

Szabadidd 19

Budapesti Patrénus Alapitvdny éltal szervezett Rajmond klub tag-
jai, az Aura Egyesiilet tagjai és mds keriiletek hdtrdnyos helyzett
fiataljai. Mérciusi lapszdmunkat az 6 rajzaikkal illuszerdleuk.

A dijat nyert mtvek itt nézheték meg:
hteps://drive.google.com/drive/folders/1Ccgyb6hURG6Lz6v_
ZTqb1CEmnfljzTBCa?usp=sharing

] C!‘
=
f.-'.'f ?1- i [ 3
Fd A % 5 d P
-p‘( .."-Ii - ﬁ Sy, . i
l / i\'u. 4': [ i
R | b |
] i g d ;d.?"_*
Yy i
¥ |

Balogh Petra, 8. a osztdly: Virus

Hrubos Mildn Mdrk, 10. a osztdly: Covid 19

Utmutato a problémak kezeléséhez

Robert ]. Bernstein és Robin Cantor-Cooke konyve, a Kiilonleges normalitds.

A 27 személyes hangvétel(i tanulmdnyt tartalmazé kényv elészavat Temple Grandin irta.
A szerz8k gyakorlati példdkkal mutatjék be, hogy a szokvdnyos, normdlis viselkedés id8szakaira
toreénd osszpontositdssal, a gondolkodds alakitdsdval, a kommunikacié tudatos fejlesztésével és
az 6nallésdg erdsitésével megvéltoztathatd az autista problémds viselkedése, rugalmassdga fej-
leszthetd, ezzel életmindsége jelentésen javithatd. A kotet er8ssége, hogy a tanulmdnyokban az
autizmus spektrumon eltéréképpen érintett és eltérd korosztdlytiakat mutat be: 2,5 évestdl a 62
évesig, ezért sokféle problémahoz ad Gtmutatét. A kozvetlen hangg, olvasmanyos és informativ
konyv 4j szemléletet ad az autista személyek ellitdsdhoz, ezért minden autizmus spektrumzavar-
ral élével foglalkoz6 sziildnek, szakembernek. Ha a kényvet a Mars Alapitviny webdruhdzéban
rendelik meg, akkor a konyv 4rdbdl 30% szdzalék az alapitvdnyt illeti meg: a pénzt tréningekre
és tandcsaddsra forditjdk. (Geobook Kiadd)
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Kérjok segitse munkankat

vl S

Autistak Orszagos Szovetsége
adoszam:

19025915-1-41

Tébb, mint 2000 csalidnak segit
minden evben az AOSZ!

Kezikonyv érzékenyitéshez, elfogadashoz

A 5bbségi iskoldba jaré SNI-s gyerekkel
nehéz: pedagégusnak, osztdlytdrsnak egy-
ardnt. El kell fogadniuk &ket, valamint
azt is el kell(ene) érniiik, hogy 6k is alkal-
mazkodjanak. Nehéz dié mindkée félnek,
de a pedagégus van abban a helyzetben,
hogy képes a konfliktusok tompitdsdra, a
kolesonds megériés eldsegitésére. Ehhez
ad fogbdzot a Nemzeti Tehetség program
palydzatdnak tdmogatdsdval elkészille 7a-
nulni tanulunk. .. c. kézikonyv. Alcime ne
tévesszen meg senkit: Menni kéne, mindig
menni kéne... ADHD-vel, boldogan. Bir az
ADHD kiemelten szerepel az alcimben,
mégis, ha elolvassdk, rdjonnek, hogy elvé-
gezve a 12 lépesdsorbdl 4ll6 feladatokat —
diagndzistdl fiiggetleniil — minden gyerek
és pedagbgus profitdl bel6le. Egyébként
kutatdsok bizonyitjdk, hogy az autizmus-
hoz tarsulhat ADHD is, sét:

»ozakértbk arra figyelmeztetnek, hogy az
ADHD, azaz a figyelemzavaros hiperak-
tivitds tiinetei kisgyerekeknél elfedhetik
az autizmus tiineteit, igy az érintetteknél
eléfordulhat, hogy tévesen félrediagnosz-
tizdljak 8ket ADHD-val, és mdr csak ké-
s6n deriil ki, hogy esetiikben valéjaban
autizmusrdl van szé.

ESOGEMBER

Amint arrél a kutatdst vezetd dr. Amir
Miodovnik, a Boston Gyermekkdrhdz és
a Harvard Orvosi Iskola munkatirsa be-
szdmolt, fenti esetben a kisgyerekeknél
csak hatéves kor utdn keriil sor az autiz-
mus diagnosztizdldsdra, ami mdr jéval tal
van azon az idészakon, amikor ez a rend-
ellenesség a leghatékonyabban kezelhetd.
J6 esetben az autizmusspektrum-zavarra
utalé jelek mdr kétéves korban felismer-
het8ek, bér jellemz8en inkdbb négyéves
korra sziiletik meg a diagndzis, ugyanak-
kor, akinél mdr ezt megeléz8en ADHD-t
dllapitottak meg, ott a szakemberek nehe-
zebben jonnek r4, ha valéjdban nem is ar-
rél, hanem autizmusrél van szé.” (Forras:
hteps://www.koloknet.hu/kulonleges-
gyerek/figyelemzavar-vagy-autizmus-
nem-mindegy/)

Bér a kiadvanyban béséges szakirodalom
segiti a pedagdgust, a sok ldbjegyzet és a
végén taldlhat6 Stgé, azt tudni kell, hogy
a foglalkozdsok megtartdsa, a folkésziilés
rd plusz munkdt és id6t igényel. Ezeken
kiviil mér csak élettapasztalatra van sziik-
sége. gy hdt csak az végjon bele, akinél ez
mind megvan. Megéri.

Lllés-Kddek Kata, a kézikonyv 6sszedl-

litéja ezt {tja a kiadviny Urravalé c. iri-
siaban: ,Tartsuk szemmel a vetés-aratds
torvényét: minden befekeetett energidnk
megtériil — sokkal késébb és nagyobb
mértékben és mindig ugyanolyan tarta-
lommal.”

HIPERSZUPER VILAG
Erzékeny, dinamikus,
intelligens, talalékony
gyermekek fejlesztése

hirom tehetségteriileten

Tanulni
tanulunk. ..

(A kézikonyv ingyenesen letslthetd in-
nen: http://www.aspilangue.com/. Ha
irni szeretnének, vagy kérdésiik van, itt
megtehetik: www.hiperszuper.hu)

—czy—




