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Bizonydra Onék is voltak mar dgy, hogy egy-egy birésdgi itéletet
hallva, felkapték a fejiiket. Igazsdgtalannak érezték, noha ponto-
san tudtdk, hogy a biré a tdrvény betlije szerint jart el. Jogdsz is-
merdsdmtd] tudom, hogy az igazsdg és a jog nem ugyanaz. Mégis
a Szegedi Televizidban ldtottak alapjén gy érzem, ha példdul egy
haldlt okozd gdzoldsndl az {téletnél lehet az id§ muldsira hivatkoz-
ni, és arra, hogy a gdzolénak kdzben még egy gyereke sziiletett, és
e kettd miatt csak fél év biintetést kiszabni, miért nem lehet egy
anya esetében arra hivatkozni, hogy 29 évig példdsan gondoskodott
autista gyerekér8l? (Mdjus 5-ei adds: hteps://www.facebook.com/
watch/?v=372377060797132)

A torténet didhéjban: a teljesen korldtozé gondoksdg alate 4ll6
férfi apja meghalt, utdna négymillié forintot 6rokolt. Edesanyja ne-
velte, kés8bb & lett a gondnoka is. Az anya a négymilliébél kifizette
a kozos addssdgaikat, a téli tiizelSt, és vett egy haszndlt gépkocsit a
fidnak, aki imdd autézni. Annak rendje-médja szerint az éves szdm-
addsndl a négymilliés orokséget is bejelentette a gydmhatdsdgnak. A
hivatal sikkasztdsért feljelentést kivdn tenni az édesanya, mint gond-
nok ellen, mert a fia pénzét gydmi fenntartdsos szdmldra kellett vol-
na helyeznie, s a gydmhatésdgtol kérni engedélyt annak felhaszndlé-
sra, rdaddsul kotelezte az anydt a négymillié forint visszafizetésére.
A birésdg pedig elmozditotta 8t gondnoki tisztségébdl, és helyette
egy vadidegen hivatdsos gondok ldtja majd el a gondnoki teenddket.

Tudom, és most mdr az anya is tudja, hogy hibdzott: engedélyt
kellett volna kérnie, hogy a fia pénzét a fia j6létére és jollétére for-
dithassa. Ha a kérésére rdbélint a gydmhivatal illetékese, akkor me-
het autét, tiizel8t venni, addssdgot kifizetni. Ha megtagadja, akkor
nem. Ertem én a jogalkoté szdndékdt, védi a gondokolt érdekeit,
nehogy kiforgassik a vagyondbdl. Biztos van ilyen is, de hozzdm ed-
dig csak olyan hirek jutottak el, amikor a gydmhivatal, valami ért-
hetetlen ok miatt, megtagadta pl. egy telek eladdsat. Ottt is gépkocsit
akartak venni a stlyos, halmozottan sériilt kerekes székes gondokolt
széllitdsdra, mert az el6z8 gépkocsijukat ellopték.

Biztos nehéz dolga van a gydmhatdsdgnak, a birésignak, a hivati-
sos gondnoknak, de nem tudom sajnalni 8ket. Ok vilaszthatnak: ha
ttl nehéznek érzik a munkajukat, akkor vélthatnak. Az a sziil8, aki
sziiletésétd] kezdve gondozza, neveli a gyerekét, nem vilaszthat. Es
most, hogy idegen gondnokot rendeltek ki, ki fogja elldtni a stlyos
autista férfit? Természetesen tovébbra is az anyja, mert a hivatdsos
gondnoknak egyébként nem feladata a gondnokolt — adott esetben
a stilyos autista ember — személyes dpoldsa, gondozdsa.

Az egész torténetben az zavar a legjobban, hogy az autista férfi va-

16di érdekei sem a gydmhatésdgot, sem a birdsdgot nem érdekelték,

aki igy még esélyt sem kapott a jobb, emberibb életre.

— ferenczy —
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A DATA projekt zarorendezvénye
,Egy 1épéssel kozelebb!”

A fenti cimmel rendezte meg az AOSZ a DATA, azaz a Digitalis

Autondmia Tamogatas nevl projekt zarérendezvényét. Online volt ez is

- mondhatnank stilszerien - igazodva a témahoz, de sajnos ez a jarvany

szamlajara irhaté. Bar, ha meggondolom, ilyen sokan talan nem is jottek

volna el az orszag minden tajarol.

Az elzetes regisztricién hatszdzan jelezték,
hogy ott lesznek. Hogy a végén hdnyan
hallgattak végig az eléad6kat, nem tudom,
nem néztem a kijelzdt, mert az eléaddkat
figyeltem. Az arcukat. Az 6romet rajta:
azt, hogy megcsindltuk. Sokan dolgoztak a
DATA-n, és sokat. Maguk a sziildk is akti-
van részt vettek a kiprobéldsban.

Az AOSZ elndke, Kbviri Fdit bevezetd
koszontdje utdn a kormdny részérél Nyit-
rai Zsolt, a Miniszterelndki Kabinetiroda
miniszterelnoki megbizottja koszontdtre
az online résztvevdket, kiemelve a digitélis
tdmogatds hatdsit az autista emberek életé-
ben, és kiemelve azt a gylimoles6z8 pdrbe-
szédet, mely a kormdny és az AOSZ kozott
kialakult. Fiilgp Attila, az Emmi szocidlis
tigyekért felel6s dllamtitkdra a koszonté-
sen, a méltatdson kiviil j6 hirt osztott meg
a részvevkkel: A DATA finanszirozdsit
(fenntartdsdt) a kormdny megdra véllalja
(nemcsak az autistdkét).

Gydri Miklss, az ELTE BGGYK autiz-
mus szakmddszertani kutatécsoportjdnak
és a projektnek is vezet8je azt mondta:
nagy munka volt, sokat tanultak egymds-
t6l. Bar neki és csatpatdnak mdr vole két
digitdlis projektje, szintén az autista szemé-
lyeket segitendd, de hidba voltak sikeresek,
a finanszirozdsuk nem volt megoldott. Sze-
rencsére ez most nincs igy, a fenntarthatd-
sdg biztos{tott.

K&viri Edit anyaként is és a projekt gaz-
ddjaként is szolt. Anyaként elmondta, hogy
neki az volt a védgya, és ezt is kérte Gyd-
ri Mikléstél és munkatdrsaitél, valamint a
szdmitogépes részt megoldd Big Fish szak-
embereitdl, hogy olyan programot csindl-
janak, amilyet az 8 Marci fia is megért és
haszndlni tud. Edit fia nem beszél8, és egé-
szen addig, mig nem kezdték haszndlni a
DATA programot, nem volt telefonja, szd-
mitdgépet sem hasznalt. A DATA tesztelé-

se sordn kideriilt, hogy Marci sokkal tob-
bet megért, megcsindl, mint Edit valaha
hitte. Mds sziil8k elképzelései is megvald-
sultak, hiszen folyamatosan kommunikal-
tak a tesztelés sordn a szdmitdgépesekkel. A
vigyaikat, dlmaikat a grafikusok, informa-
tikusok véltottdk valéra. Kiemelte, hogy az
autistat neveld sziilék, az autizmus szakér-
t6k a haszndlatot segitd tanuldsi rendszert
hoztak létre. Barki, barmikor csatlakozhat.

Littunk kisfilmeket is a DATA hasznila-
tardl: Oravecz Lizanka autista fiatal né mar
ezzel a programmal késziilt fel a személyi
igazolvinya kivéltdsdra. Hallottuk, ldttuk,
hogy Sipos Zsuzsanna, Brokés Judit és Rumi
Edina gyerekeit hogyan és miben segitette
a DATA. Hogy a vdrakozds funkcié mikor
tesz j6 szolgdlatot, azt, hogy hogyan lehet
folkésziilni 1épésr8l-1épésre az orvosi vizs-
gilatra; jutalompontokat is lehet gytjte-
ni, amiket, ha valamit jol végzett, be lehet
véltani egy kivdnatos dologra. A sziil8k azt
mondjdk: egyértelmiien életmindség-javu-
last hozott ndluk a DATA hasznilata.

De nemcsak a sziil6k szélaltak meg, ha-
nem a szolgaltatdk is, akiknek szintén segit
a DATA. Ott volt Fléger Ildiks terapeuta a
Bethesda kérhdzbdl, aki példdul kotelezd-
vé tenné az orvosok és ndvérek képzését a
DATA-b6l. Azt is jénak tartand, ha lenne
egy kdrtyasor a kérhdzban, amin el6re ldt-
hatn4 az autista p4ciens a beavatkozds 1épé-
seit. Gulyds Marianna neve nem ismeret-
len az Es6ember olvaséi elétt: & a térsadal-
mi feleldsségvallalds vezetdje a Decathlon
Magyarorszdgndl, és & az, aki a Csendes
nyitvatartdst levezényelte a cég tizleteiben.
A Data neki és a munkatdrsainak is segit-
ség lesz.

Hallottuk Heim-Horhi Anettet (AOSZ),
a DATA projekt szakmai vezetdjét, Havasi
Agnest, az EI'TA BGGYK Autizmus szak-
modszertani kutatdcsoportjdnak autizmus

szakéredjét, Glatz Dorortydt, a BIG FISH
Internet-technoldgiai Kft. projektmene-
dzserét. Mind-mind elmondtik a DATA-
val kapcsolatos gondolataikat. A fejleszeé-
sérdl beszéltek, a kozos nyelv megtaldldsd-
rél. A BIG FISH szakemberei nem ismer-
ték az autizmust, az autista embereket (ki-
véve egy munkatdrsukat, akinek autista a
gyermeke). De megtaldledk, és most, ahogy
err8l beszélnek, mindegyikiiknek ragyog
az arca. Mert bdr vannak a viligban szd-
mitdgépes segédeszkozok, amelyek a nem
beszéléknek, siketeknek, autistiknak stb.
segitenek, de ennyire komplex egyetlen
egy sincsen. Kiilonlegessége példdul, hogy
megoszthatd: azaz a sziil§ engedélyével az
iskoldban a tandr is haszndlhatja. Az is uni-
kum, hogy ingyenes. A tavaly ndlunk is
megjelent AVAZ AAK, a nem beszél6ket
tdmogatd képes netes segitség bevezetd dra
17 990 Ft volt.

A konferencia végén Kéviri Edit sok
embernek mondott név szerint kdszonetet,
de legszivesebben a t6bb mint szdzat felso-
rolta volna. Ennyien dolgoztak azon, hogy
a neurotipikus és az autista emberek egy 1¢-
péssel kozelebb keriiljenek egymashoz.

Csatlakozni A DATA-hoz barmikor le-
het: hetps://app.data.aosz.hu/ — még csak
személyes jelenlét sem kell hozzd, mert
megvan az e-learning tananyag. A DATA
applikdcié mdr letslthetd ingyenesen a
Play Aruhdzban, vagy az AppStore-ban.
Fontos tudni, hogy el8szor a tervezd feliile-
ten kell regisztrlni ahhoz, hogy haszndlni
tudjék. A Facebookon érté, segitdkész ko-
zosségre talal a e is bevezetheted a DATA-¢
csoportban az is, aki mdr haszndlja, és az s,
aki még csak most ismerkedik vele. De fel-
vildgositdst adnak az AOSZ Info-Pontok
helpdesk munkatdrsai is annak, aki jobban
szereti a segitségnyujtds eme modjit. De
ha csak tdjékozddni szeretne, akkor ezt az
oldalt kell megnyitnia: www.data.aosz.hu.

Ferenczy Agney

SZECHENYI @

L3
A

s Eurépai Unié A
i Eurépai Szocidlis * *
L LR
m Alap *
MAGYARORSZAG - Y

KORMANYA BEFEKTETES A JOVOBE




4 AOSZ-hirek

Zana Kristof nemzetkozi sikere

Az Autistic Art Facebook oldaldn olvas-
hatd: ,,Zana Kristdf autista alkoténk cso-
daszép munkdjt a vildg minden orszdgd-
bél érkezd, tobb, mint 1000 pélydzat ko-
ziil vélasztotta ki az ArtWorks Together
miivészeti programjénak szakmai zstirije.
Kristéf és 34 tdrsdnak munkdjic megte-
kinthetitek ezen a szinvonalas, nemzet-
kozi virtudlis kiallitdson. Kristéf miive itt
taldlhaté: hteps://www.artworkstogether.
co.uk/virtualexhibition”.

Az ArtWorks Together egy nemzetko-
zi mivészeti verseny, melyet tanuldsi fo-
gyatékos és autista személyeknek hirdet-
tek meg.

Az AOSZ You Tube csatorndja

A szdvetség hivatalos You Tube csatorndja
itt taldlhaté: hteps://www.youtube.com/
user/autistak/about.

Tartalmas pihenés taborok idén is

Az AOSZ idén is meghirdette a Tartalmas
pihenés pdlydzatot az autista gyermekeket
és felndteeketr fogadé nydri napkozbeni
vagy bentlakdsos tdbor megszervezésének
tdmogatdsdra. A tdbort ez év junius 15. és
szeptember 30. kozote kell megtartani. A
szovetség elnoksége az eltelt évek tapaszta-
latai alapjdn 4dtdolgozta a pdlydzatot, emel-
te a keretdsszeget. Idén a tervezett keret-
osszeg 1 865 000 forint, ez minimum 11
szervezet és minimum 90 {8 tdmogatdsit
jelentheti eléfinanszirozott, vissza nem té-
ritendd tdmogatdsként. A pdlydzat ered-
ményérdl, a nyertesekrdl az AOSZ hon-

lapjén olvashatnak. Mi a szeptemberi szd-
munkban tudunk minderrdl beszdimolni.

Elismerések az Autizmus
vilagnapjan

Az NFSZK MONTAZS projektje Tudatos
Jelkésziiléssel az autista emberekért elnevezé-
st elismeréseket adott 4t azoknak az intéz-
ményeknek, amelyek a projektben megva-
16sul6 szakmai tdmogaté programjaikban
részt vettek. A dij célja, hogy elismerjék az
intézmények erdfeszitéseit, az elmule idé-
szakban végzett aktiv, tudatos munkdjukat
az autizmussal kapcsolatos tuddsuk fejlesz-
tése terén. Az elismerésre, koszonetnyil-
vénitdsra az autizmus vildgnapjdt vélasz-
tottdk, hogy ezzel a dijjal is felhivjik a fi-
gyelmet arra, hogy az autista embereknek
a legnagyobb segitség, az elfogaddson és
megértésen til az, ha autizmus-specifikus

szolgdltatdsokat kindlnak szdmukra.

Otthonfelujitasi tamogatas

2021. december 31-éig vissza nem té-
ritendd otthonfeldjitdsi tdmogatdst igé-
nyelhetnek az autista gyermekek sziilei,
vagy a 25. életévét betsledet autista sze-
mély esetén, ha a nagykort gyermek ren-
delkezik a megvaltozott munkaképességét
igazolé orvosszakértdi szerv 4ltal kidllitote
okirattal, vagy fogyatékossdgi tdmogatds-
ban részesiil, vagy a tdmogatdst igényld
sziildje, rd val6 tekintettel GYOD-ot kap.
A tdmogatds osszege legfeljebb hdrommil-
lié forint. Részletesebben az AOSZ hon-
lapjén tdjékozédhatnak: https://aosz.hu/

tajekoztato-az-otthonfelujitasi.../.

Gyoéztek az egri autista fiatalok

Az 1. online inkluziv karate bajnoksdgon
ASD kategéridban az egri Hero Do Dojo
szineiben versenyz6, alig egy éve karaté-
z6 autista flatalok remek eredményeket
értek el. Mesteriik, tanitéjuk jakab Lisz-
l6 sensei kereste meg a BEN — Autista
és Autisztikus Gyerekekért Egyesiiletet,
hogy az autista gyerekeknek karate fog-
lalkoz4sokat tartana. A vildgeseményre 24
orszdgb6l 304 sportol6 403 nevezést kiil-
détt. Elsd nemzetkozi bemutatkozdsukon
Kemenczés Gergely az els8, Kis Benjdmin és
Nddasdi Mihdly a mdsodik, Mdkos Mildn
a harmadik helyen végzett. A nemzetek
kozdtti eredményességi versenyen hazdnk
a mdsodik lett.

Szatellit osztalyok

Az NFSZK MONTAZS projektjének
Szatellit osztdlyok: egy igéretes modell autis-
ta gyermekek és fiatalok oktatdsiban cim
kiadvdnydban bemutatott Phoenix-mo-
dell gyakorlati segitséget ad, ha egy integ-
rdlt osztdlyba autista tanuld jér. Az osztd-
lyokban olyan gyégypedagégiai tandrok
és asszisztensek dolgoznak, akik jdrtasok
az autizmussal él§ gyermekek és fiatalok
oktatdsiban. A kiadvdnyban olvashaté
kutatdsok eredményei segitik az autis-
ta gyermekek és fiatalok konnyebb beil-
leszkedését a neurotipikusok iskoldiba: a
kiadvdny ugyanis a szatellit osztdlyokkal
kapcsolatos kutatdsi tapasztalatokat osztja
meg. A Szatellit osztdlyok az NFSZK ol-
daldrdl ingyenesen letslthetd.

Szavazas az autistak szabadidds
kozpontjarol

Szavazni lehetett Budapest els8, févdrosi
szintli részvételi koltségvetésének javasla-
taira. Arra, hogy mire koltson a févdrosi
onkormdnyzat a részvételi koltségvetésbdl
1 millidrd forintot.

Az Aura egyesiilet is benyujtotta javas-
latdt: Az elsé hazai Felnétt Autista Sza-
badidds és Kulturdlis Kozpont létreho-
z4sdrol. Sajnos a szavazds junius 30-4val
zérult, igy nem valdszind, hogy az Esé-
ember olvasdi szavazni tudnak. Ha mégis
30-a el8tc megkapndk a lapot, akkor itt
szavazhatnak:

* https://otlet.budapest.hu/szavazas/
projektek/40

* htps://otlet.budapest.hu/

Csak budapesti lakosok, vagy itt dolgo-

26k szavazhatnak.
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Arnyékjelentés a fogyatékos emberekré|
Civil szervezetek véleménye

Magyarorszag egyike annak a 193 ENSZ tagallamnak, amelyik

kotelezettséget vdllalt az egyetemes emberi jogok tiszteletben

tartasara. Az ENSZ Egyetemes id6szakos feltilvizsgalata (UPR)

négy és fél évente megismétlédik.

Ennek kapcsdn a civil szervezeteknek le-
het8ségiik nyilik arra, hogy kifejesék vé-
leményiiket arrdl, hogyan ércékelik az
emberi jogok helyzetét hazdjukban. E le-
het8séget kihaszndlva, az emlitett feliil-
vizsgdlati eljdrdsban ez év mdrciusiban az
Autistdk Orszdgos Szovetsége a Validity
Alapitvdnnyal, a Tdrsasdg a Szabadsdgjo-
gokért és mds civil szervezetekkel egyiitt
kézos beadvényt nyujtott be, melyben az
azt készitd civil szervezetek az aldbbi té-
mékban fogalmaztak meg kritikdt, illetve
javaslatokat:

1. A fogyatékossdggal é18 nék
egészségligyi elldtdsokkal
kapcsolatos déntéshozatala

2. A fogyatékossdggal é18
gyermekek oktatdsa

3. A fogyatékossdggal é18
személyek vélasztdjoga

4. A fogyatékossiggal é16

személyek diszkrimindcidja
5. A fogyatékossdggal él8

személyek 6ndllo életvitele.

E témdk koziil az autista személyek szem-
pontjibdl kiemelenddk az aldbbi ajénlisok:

A beadvényt készitd civil szervezetek
az oktatds kapcsdn javasoljak, hogy a ma-
gyar koznevelési térvény biztositsa az ink-
luziv oktatdst minden fogyatékossdggal
él6 gyermek szdmdra, beleértve a magas
tdmogatdsi sziikségletieket is, tovdbbd a
magyar 4llam teremtse meg a tobbségi is-
koldkban az észszer(i alkalmazkodds anya-
gi feltéeeleit, és ennek keretében az SNI
gyermekek — kiilonésen az autizmussal
él6 gyermekek — szdmdra legyen biztosi-
tott a megfelel§ szimd, magasan képzett
drnyékpedagdgus.

A diszkrimindcié kapcsdn kiemelendd
az aldbbi két javaslat:
1. A magyar 4llam a fogyatékossdggal él§

személyek szdmdra — beleértve a vidé-
ken éléket — biztositson lakéhelyiik-
héz kozeli orvosi elldtdst. Ezt a javas-
latot az indokolja, hogy sok esetben
az autista személyek azért nem jutnak
megfeleld orvosi elldtishoz, mert az
orvosok megfeleld ismeretek hidnya-
ban nem tudnak kommunikalni, il-
letve éllapotuknak megfelelden viszo-
nyulni hozzdjuk.

2. A magyar dllam biztositson megfeleld
és dnkéntes — szocidlis és egészségiigyi
— szolgdltatdsokat azon fogyatékossdg-
gal él6 személyek szdmdra, akiknek
on- és kozveszélyes magatartdsa miatt
sériilnek emberi jogaik (egészséghez és
emberi méltésdghoz valé joguk). Ezt a
javaslatot t6bb ombudsmani jelentés is
aldtdmasztja, melyek f8ként autista és
intellektudlis képességzavarral él§ sze-
mélyek esetei kapcsdn késziiltek, aki-
ket az emlitett, stlyos viselkedésprob-
1émdik miatt sem a szocidlis, sem pedig
az egészségiigyi elldtdrendszer nem ke-
zel megfelel8en, igy fenti jogaik folya-
matosan sériilnek.
Angolul tuddk it elolvashatjdk a tel-

jes jelentést: https://aosz.hu/wp-content/

uploads/2021/04/UPR-arnyekjelentes. pdf.

Unids stratégia a fogyatékos
emberekért

A vildghdlén megjelend Rebabportdlon olvastuk: Az Eurépai Unié a
fogyatékos emberek esélyegyenldségét eldsegitd stratégide fogadott
el. A testiilet tizéves id6tartamban gondolkozik. Els6ként 2023 vé-
géig az egész Unidban haszndlhaté fogyatékossdgi kdrtydt akar be-
vezetni. Elképzelésiik szerint ezzel megkdnnyitenék a fogyatékossd-
gi stdtusz kolcsonds elismerését, megkdnnyitve ezzel az érintettek
mozgdsit az unids orszdgokban.

Ami ennél fontosabb: a bizottsdg irdnymutatdst dolgoz ki az fo-
gyatékos emberek 6ndll6 életvitelével kapcsolatban, valamint a szo-

cidlis tdmogatdsuk javitdsdt célzé kezdeményezéseket indit. ,,A stra-

tégia ezen kivill esélyegyenléséget, diszkrimindciémentességet kivin
biztositani az igazsdgszolgdltatdshoz, az oktatdshoz, a kultirdhoz a
sporthoz és a turizmushoz, illetve az egészségligyhdz valé hozzafé-
rés tekintetében” — irja a portdl mdrcius 3-4n megjelent cikkében.
Mindezeken kiviil a jé gyakorlatok cseréjét el8segité platformot
hoz létre a bizottsdg.
Az Eur6pai Uniéban 87 millié fogyatékos ember él. (forrds:

hteps://rehabportal.hu/akualis/)

Foglalkoztatasi
jo gyakorlatok

Az EASPD , Ut a foglalkoztatdshoz” cimi online konfe-
rencidjnak koszonhet8en a TARS projekt szakemberei
elkésziteteék az ,Igy csindljdk mdsok — Kiilfoldi jé gya-
korlatok a foglalkozdsi rehabilitdcid teriiletén” cimi ki-
advényt, amelybe a konferencia délutdni workshopjain
bemutatott j6 gyakorlatokat gytijtotték dssze. Ezek a ne-
gyedik alkalommal meghirdetett ,, Foglalkoztatdst Min-
denkinek Dij” nyerteseinek el6addsai voltak. Eurépa
nyolc orszdgdnak foglalkoztatdssal kapcsolatos jé gya-
korlatdnak gytlijteménye az aldbbi linken t5lthetd le:

https://fszk.hu/kiadvany/igy-csinaljak-masok-
kulfoldi-jo-gyakorlatok-a-foglalko  zasi-rehabilitacio-
teruleten/.

A munkéltaték az NFSZK oldaldn az autista embe-
rek foglalkoztatdsdval kapcsolatban is taldlnak mddszer-
tani dtmutatdt, kézikonyvet. Az autizmussal kapcsolatos
alapismereteken kiviil szdmos gyakorlati példdval, meg-
oldéssal is szolgdlnak a szerzék.
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Az Alkotmanybirdsag dontesel

Koznevelési torvény: A kormdny 2019-
ben mddositotta a kdznevelési térvényt,
amelyet most tobb ponton alaptérvény-
ellenesnek taldle az Alkotmdnybirésdg
(AB) és korrekcidra kotelezte az Orszdg-
gytilést.

Az AB megillapitotta, hogy a kotelezd
évoddba jdrds — felmentési lehetéség nél-
kil — sérti a sziil§ neveléshez valé jogit,
igy 2021. janius 30-i hatdllyal az erre vo-
natkozé torvényi rendelkezést megsemmi-
sitette. E sziil6i jog csak akkor korldtoz-
haté, ha az a gyerek érdekével ellentétes,
tehdt a sziil6i, ellentétes akarattal szemben
a gyermek érdekét az évoddba jdrds szol-
gélja. Eppen ezért a felmentésre irdnyu-
16 sziildi kérelem elutasitdsit az azt elbi-
rdlni jogosult szervnek indokolnia kell.
Ugyanigy kell eljdrnia az egyéni munka-
rend (kordbban magintanuléi stdtusz) el-
birdldsandl is. Azt az AB nem taldlta alap-
torvény-ellenesnek, hogy egy 4llami ha-
t6sdg engedélyezze (az Okratdsi Hivatal,
kérvény benyujtdsa utdn), hogy a gyerek
ne hatéves korban kezdje meg az iskoldt.
Ugyanakkor mulasztdssal eldidézett alap-
torvény-ellenességet 4llapitott meg az AB
a tekintetben, hogy az dllamnak lehetévé
kell tennie, hogy ,,az évoda javaslata alap-
jdn vagy mds, alkalmas médon abban az
esetben is lehetségessé véljon a nyilvinva-
16an nem iskolaérett gyermek (...) iskola-
kezdésének egy nevelési évvel torténd el-
halasztisa” — még akkor is, ha a sziil§ ezt
nem, vagy nem megfeleld formdban kérte.
Ugyancsak mulasztdsos alaptorvény-elle-
nességet dllapitott meg az AB arra vonat-
kozdan, hogy amikor a sziilé az Oktatdsi
Hivatal déntése miatt birésdghoz fordul,
nem biztos, hogy lezdrul az tigy az isko-
la kezdéséig. Hogy ezentul addigra déntés
sziilessen, annak jogi garancidit az Orszdg-
gylilésnek kell megteremtenie.

Az Orszéggytlésnek 2021. janius 30-ig
kell pétolnia a mulasztdsdt, illetve ugyan-
ezen hatdrid6ben a megsemmisitett tor-
vényi rendelkezés helyett az alaptdrvény-
nyel osszhangban 4ll6 szabdlyozdst kell
alkotnia.

Megviltozott munkaképességiliek: A
kormdny 2011-ben 4talakitotta a rok-
kantsdgi nyugdij rendszerét, 4j rokkant-
sdgi kategéridkat és vizsgdlati szempont-
rendszert (komplex mindsités) vezetett
be, s ezek 2012-t6l valé alkalmazdsa miatt
a kordbbi rendszerben mir elldtdsban ré-
szesiil8k koziil sokan hétrdnyos helyzetbe
kertiltek, csokkent vagy megsziint az elld-
tasuk. Voltak olyan érintettek, akik emi-
att a strasbourgi Emberi Jogok Eurépai
Birésigdhoz fordultak, ahol tobbmillids
kartéritést itéleek meg nekik, de a magyar
Alkotménybirdsdg is foglalkozott a prob-
léméval, mellyel kapcsolatban a 21/2018.
(XI. 14) szdmu hatdrozata tobbek kozote
az aldbbiakat 4llapitotta meg:

»Az Alkotmanybirésdg — hivatalbdl eljir-
va — megdllapitja, hogy az Orszdggyiilés
nemzetkdzi szerz8désbdl szdrmazéd jog-
alkotdi feladat elmulasztdsdt valdsitotta
meg azdltal, hogy a megviltozott munka-
képességli személyek elldtdsairdl és egyes
torvények mddositdsirdl szolé 2011. évi
CXCI. torvény 12. § (1) bekezdés a)
pongjét a tdrvény 33/A. § (1) bekezdés a)
pontja ald tartozd esetekben oly médon
rendelte alkalmazni, hogy ezzel egyideji-
leg nem alkotott olyan szabdlyokat, me-
lyek lehetdvé teszik az elldtds osszegének
meghatdrozdsa sordn az elldtdsra jogosul-
tak élethelyzetét érdemben meghatdrozo
tényleges fizikai 4llapota javuldsdnak mér-
téke, illetleg a 2012. janudr 1. napjdt
megeldzéen megéllapitote elldtds osszege
figyelembevételét. Az Alkotmdnybirdsdg
felhivja az Orszdggytilést, hogy jogalkoté6i
feladatdnak 2019. mdrcius 31-ig tegyen
eleget.”

Az AB hatdrozat nyomdn — kozel kétéves
késéssel — 2021. jalius 1-jétdl az 2011.
évi CXCI. torvény (Mmtv.) médositisra
keriil, melynek értelmében az 4llam 500
ezer forint kompenzdciét fizet 2022. mér-
cius 31-ig azoknak, akik az 0j rokkant-
sdgi szempontrendszer alkalmazdsa mi-
att hdtrdnyba kertiltek, abban az esetben,
ha 2022. februdr 28-dig az érintettek eld-
zetesen nyilatkoznak arrél, hogy az elldtd-

si Osszeg csdkkenésével dsszefiiggésben to-
vébbi igényiik nincs. Akik ezen lehet8ség-
gel nem kivdnnak élni, azok 2022. junius
30-dig kérelmet nyujthatnak be arra vo-
natkozdan, hogy a rehabilitdcids hatésdg
esetitkben végezzen 4llapotvizsgdlatot. Az
4llapotvizsgdlat célja annak meghatdrozd-
sa, hogy a rokkantsdgi ellitdst megalapo-
26 feliilvizsgdlat id6pontjiban a 2012. ja-
nudr 1-jét kdzvedleniil megel8z8 fizikai 4l-
lapothoz képest tényleges javulds kovetke-
zett-e be. E vizsgdlatokat legkésébb 2023.
junius 30-dig le kell folytatni.

dr. Kdlozi Mirjam

Az ombudsman jelentése —
intézményi ellatas

Az alapvet§ jogok biztosa, dr. Kozma Akos
az AJB-816/2021 szimd jelentésében
foglalta 6ssze a Heves Megyei Harmoénia
Egyesitett Szocidlis Intézmény Fogyaté-
kos Személyek Otthondban az autizmus
spektrumzavarral él6 gyermekek elldtdsi
koriilményei kapcsin végzett vizsgdlatd-
nak eredményeit.

A felddrt hidnyossdgok megsziinteté-
se érdekében az ombudsman ajédnldsokat
fogalmazott meg az emberi eréforrdsok
miniszteréhez, a Szocidlis és Gyermek-
védelmi F8igazgatdsdg (SZGYF) megyei
igazgatdjdhoz, az intézmény, valamint a
gydmhatdsdg vezetdjéhez cimezve, vala-
mint felkérte a minisztert, hogy az érin-
tett szakmai szervezetek bevondsdval kez-
deményezze egy specidlis szakértdi cso-
port feldllitdsdt az autizmus spektrumza-
var miatt specidlis elldtdst igényl8 gyer-
mekek részére bentlakdsos elhelyezést
nytjté intézmények kialakitdsdra.

Az AOSZ levélben arra kérte dr. Kdsler
Miklgs professzort, az emberi eréforrdsok
miniszterét, hogy a szdvetséget, mint a
kormdny stratégiai partnerét, az Orszdgos
Autizmus Stratégia koordindcidjde ell-
t6 szerepldjét, valamint szakmai stratégi-
ai partnereit kérje fel a specidlis szakért8i
csoport feladatainak elldtdsdra és minden,
a jelentés kapcsdn létrehozandé egyiict-
miikddésre. Az AOSZ levelét a honlapon

elolvashatjdk: aosz.hu.
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Vildgnap utan a vilagjarvany idején

Elgszé: Ritkdn irok ,el8szét” egy cikk-
hez, de gy érzem, most némi magyard-
zatra van sziikség. Azt is ritkdn nézem
meg, hogy mi jsdg van a Facebookon,
de ha megnyitom, akkor sok iddt eltl-
tok az olvasdssal. Nem, nem a sajét olda-
lammal vagyok elfoglalva, hanem azok-
kal, akiknek iréi valami miatt fontosak
nekem. Soltész Veronika irdsit is egy
ilyen ,,folmends” alkalommal olvastam.
f]gy éreztem, hogy sok sziil6 nevében
sz016 szép irds, j6 irds. Bar a tavalyi Au-
tizmus vildgnap idején irédott, de Vero-
nika gy érezte — jogosan —, hogy gon-
dolatai idén is érvényesek. En ugyanigy
érzem, ezért megkértem, engedje meg,
hogy irdsa megjelenjen az EsGemberben.
Csak egy dolgot tettem: a cimén valtoz-
tattam, ha ugy tetszik: aktualizdltam. Az
eredeti igy szélt: Vildgnap a vildgjarvany
idején. (a szerk.)

~Egyes autistdk cséndben, magukba for-
dulva élik napjaikat, mdsok folytonos dii-
hoéngéssel, mert ndluk a vildg a fejiikon szd-
guld keresztiil. Egyes autistak sosem tanul-
jdk meg, hogy helyesen mondjanak koszo-
netet, mésok ajkdra oly pompdsan jonnek
ezek a szévirdgok, hogy az embernek az a
benyomdsa tdmad, értik is azt, ami a szdju-
kon kicsuszik. Egyes autistdk szivesen ne-
vetnek és sokat fecsegnek, mdsok inkdbb
térgyilagosak és széfukarok. Egyes autistdk
kétségbeesnek borts gondolatokra, masok

az élet der(is oldaldn tdboroznak.” (Axel
Brauns: Cifradrnyak és denevérek)

Egyes autistik ebben az otthonmaradds
jarvényiigyi helyzetben dgy érzik, eljote
végre a Rend, az ember visszakeriilt a pa-
radicsomi 4llapotdba: nem kell menni se-
hovi, nem kell sorban 4llni, utazni, nem
kell taldlkozni és bonyolult szocidlis hely-
zeteket megfejteni, ami akkor is nehéz, ha
a fejtorés nem latszik kiviilrl. Es azt nehéz
érteni, hogy ha igy is lehet élni, miért nem
tesziink {gy mindig? Mdsok ugy érzik, el-
jott az igazi apokalipszis: nem lehet men-
ni a megszokott helyekre, vonatokat nézni,
mozgdlépesdzni, a megszokott boltban a
megszokott ajtét nyitogatni, a megszokott

ttvonalakon, pléne nem lehet barmit meg-
érinteni, megszagolni, megnyalni, megko-
pogtatni... nem lehet taldlkozni a meg-
szokott fejlesztdvel, tandrral, rdaddsul nem
lehet megmondani, meddig tart mindez.
Maszk, keszty(i...? Ezek meg miféle ruha-
darabok, kiilénben sincs tél, és amtgy meg
rossz az anyaga és tapad és biidos és szir és
hozzdér, és és és... Esélytelen.

Egyes autistik 6rommel fogadjik a teljes
csaldd egész napos jelenlétét, mdsok na-
ponta kiborulnak a megvéltozott csalddi
szokasoktdl és rutinoktdl, és az elviselhe-
tetleniil megndvekedett szocidlis és szen-
zoros terhel6déstdl. Egyes autistédk kony-
nyebben alkalmazkodnak a hirtelen vélto-
zdsokhoz és egyes kapcsolatok dtmeneti el-
vesztéséhez, médsok szdmdra képtelenség és
teljesithetetlen kihivds mdr az ,dtmeneti”
fogalom megértése is. Egyes autistak imdd-
jék a digitélis oktatdst, mert végre minden
le van irva és vildgos, és nem kell annyi-
ra feszitetten koncentrilni, mint amikor
az osztdlyteremben szerteszaladé szavakat
kell 6sszeterelni, sorba rakni, kivdlogatni és
megragadni bel6liik a lényegest... és mire
sikeriil, mdr Gjra annyi minden hangzott el
és tlint tova. Mdsok szdmdra a digitdlis ok-
tatds a rémdlom része. Nem ott kezd8dik a
baj, hogy mit tanitsunk digitlisan, hanem
ott, hogy egyes autistdk szdmdra csak feke-
te és fehér létezik, nincsen sziirke: tanulni
csak az iskoldban lehet, és csak a tandrtdl,
tanitétdl, ott is csak a megszokottdl. Az
otthon pedig nem iskola, anya pedig nem
a tandr. hogy ez lehetséges legyen, ahhoz

sziirkét is kellene latni és érteni.

Egyes autistak sziilei jobban vannak,
mert a négy fal kozotti 1ét nagyon isme-
r8s. Mér j6 régen megtanultdk, hogy nem
lehet akdrhova, barhova, barmikor elmen-
ni, vagy nem éri meg... mert tdl nagy, tal
hosszt és il heves kiborulds volt a vége.
Mss autistdk sziilei extrém stresszben és
rendkiviili kreativitdssal prébaljak uralni a
helyzetet. Ami biztosan kézos, hogy egyes
és mds autistdk sziilei is megtanultak mdr
lemondani kozeli és tavoli tervekrdl, sza-
badsdgrol, akdr dtmenetileg jovedelemrdl

is, és nagyon hosszu ideig képesek jol tole-
rdlni ezt. Mert mdr ismerds. Ezért legaldbb
ettdl a részétdl — amitél most éppen taldn a
neurotipikusok szenvednek jobban — nem
kell szenvedniink. Kegyelem. Ami még
biztosan kozos, hogy egyes és mds autistdk
sziilei is fokozottan rettegnek a gondolat-
t6l, hogy autista gyerekiik kérhdzba keriil,
vagy ami taldn még rosszabb, 8 nem, csak
a sziil6k keriilnek kérhdzba... ardnytalan
kockazat. Sziil6ként merek szélni arrél
még most ebben a rémséges helyzetben is,
hogy a sziil8knek taldn még soha nem volt
ckkora sziiksége és esélye arra, hogy valé-
ban csontig hatolén arrél gondolkodjunk
hogyan is 4ll a rangsor, hogy j6l érezze ma-
gdt az autista gyerek/felndtt, vagy elérje a
szdmdra lehetséges legmagasabb 6néllésdg
fokdt. Lehet 4m, hogy a kettd egyiitt is le-
hetséges?

Ma, az Autizmus vildgnapjin elmarad-
nak az autizmustudatos rendezvények,
nem roptet a vildg lufikat. Legyen helyet-
te autizmustudatos gondolkodds. Bizako-
dunk. A teljesség igénye nélkiil: AOSZ ko-
ronavirus lap vizudlis tdimogatdsokkal, kdr-
hazi kiskonyvvel, felkészitett vagy a kozel-
jovében felkészitendd kérhdzi dolgozék,
Emmi intézkedési terv, Merjmaslenni blog
szdmtalan segitsége az otthoni strukedrdk-
hoz és otthoni id8tdltéshez, egyre ndvek-
v szdmt telefonos segitségek (Nem Adom
Fel Alapitvdny, Szimbidzis Infovonal), a
teljes fogyatékosiigy ldthaté Gsszefogdsa.
Ez szép. Bizakodjunk. Mégis, ha arra gon-
dolok, hogy most szerte a vildgban min-
den eddiginél elszigeteltebb mddon egyes
autistdk csalddjai ,az élet derlis oldalén
tdboroznak”, mésok pedig minden eddi-
ginél magdnyosabban naponta megélik a
poklot, nem vagyok elégedett. Még nem
ldtom, hogy az intézkedési terv pontjai ho-
gyan fognak kézzelfoghat6 valdsdgos segit-

séggé vélni az érintett csalddokban.

Ma nem réptet a vildg lufikat, nem sé-
tadlunk, nem futunk, és nem bicikliziink
sehol a vildgon a vildgnap és az autizmus
hénapja alkalmdbél. Autizmustudatos
~rendezvény” helyett legyen autizmustu-
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l A kifogyhatatlan lehet&ségek tarhaza

Nem mondok djat azzal, hogy a hosszan
tartd jérvdny és a vele jdrd tizletbezdrdsok,
a vallalkozdsok ledlldsa miatt sok ember
elveszitette az dlldsdt. Ha mdr negyven el-
mule, vagy taldn 6tven felé jdr, valészind-
leg nem & lesz a legkapdsabb az 4lldspia-
con. De élni kell, talpra kell 4llni, és az
dllashirdetésre jelentkezés nem elég. Van,
hogy gydkeresen véltoztatni kell, és hogy
merrefelé mozduljon az ember, abban egy
coach segithet. Ez is egy angol sz6, sok
mindent jelenthet a szovegkdrnyezettdl
fiiggben. Nekem, mivel pragmatikus lélek
vagyok, legjobban az edz8, vagy a mester-
edzd jelentés tetszik. Azzal a kiilénbség-
gel, hogy 6 a hozzéfordulénak nem a tes-
tével, hanem a lelkével foglalkozik.

Czafrangd Jinos neve nem ismeretlen a
nonprofit szférdban tevékenykeddk eldtt.
Az Erste Bankndl dolgozva az utolsé évek-
ben is egyfajta coach volt. Mentordlta a
nonprofit szféra mindenkire nézve hasz-
nos tevékenységeit. Errdl igy ir bemutat-
kozisként a neten:

»Kozgazddszként kozel tiz évvel ezeldtt
az a kivételes lehet8ségem adddott, hogy
tdrsadalmi hasznossdggal mksdd szerve-
zetek fejlesztésével kezdhettem foglalkoz-
ni. Ez nagyon sok tapasztalati tanuldst, és
tandcsad6i/mentor  szerepkort jelentett.
Hamar megtapasztaltam, hogy sok-
kal célravezetébb, ha nem pusztdn ta-
ndcsokkal ldtom el a szervezetek vezetd-
it, hanem abban is igyekszem Oket se-
giteni, hogy maguk taldljanak r4 arra a
megolddsra, amit a legjobban maguké-

nak éreznek, és igy teljes meggy6z3dés-
sel tudnak hozzéfogni a megvalésitdshoz.
Ekkor még nem tudtam, hogy ezt a struk-
turdlt beszélgetés-sorozatot, ami elvezeti
a beszélget8partnert a fejlédéshez, pozitiv
véltoztatdshoz, problémamegolddshoz —
ycoaching”-nak hivjdk... (forrds: https://
www.b-oldal.eu/kik-vagyunk/ .

Nyugdijba menetele utdn is hasznos akart
lenni. Mentor és coach lett. Hogy coach
lehessen mindenféle iskoldt, tandsitvdnyt
megszerzett. A munkdhoz tdrsat is taldlt
Miiller Csaba személyében, aki tréner és
szintén coach. O ¢és Csaba hozta létre a
B-oldalt: https://www.b-oldal.eu/. Ifjab-
baknak el kell mondani, hogy régen, mi-
kor nem volt CD, nem volt internet, a ze-
nét vagy élében hallgatta az ember, vagy
lemezjdtszén: bakelit lemezen. A lemez-
nek A és B oldal volt. Az A-n voltak a sl4-
gerszimok, a B oldalon — dgy tudom — a
szintén j6, de nem annyira sldgergyanis
zenék. Ok ketten tgy gondoltdk, hogy
gy negyven, 6tven koriil, ha véltani kell
az embernek, akkor az A-oldal helyett ott
aB, a2 esély.

Leforditva ezt a munka vildgdra és az em-
ber benne betdltott szerepére azt jelenti:
elvesztettiik az 4lldsunkat, vagy csak nem
taldljuk a helyiinket, vagy mdr nem szeret-
jiuk a munkdnkat, vagy kozeleg a nyugdij-
ba menés ideje (A oldal), akkor sincs vége a
vildgnak, johet a B-oldal. Fs ha fogalmunk
sincs, hogy mit kezdjiink a B oldalon, nem
tudjuk, mi lenne nekiink a legjobb, vagy

mit tanuljunk, hogy egyenesbe jojjiink,
hol lehetnénk tovabbra is hasznosak — na,
akkor érdemes az edz8hoz, azaz a coach-
hoz fordulni. Segiteni fog.

A coach-ok olyan kérdésekkel kezdik,
amelyek az embernek a hétkdznapi tapo-
sémalomban eszébe sem jutnak. Tudom,
mirdl beszélek, mert egyszer elmentem a
Czafrango—Miiller pdros egyik kedvcsind-
16 csoportos ,,coach bemutat6jdra”. Nem
is biztos, hogy jé sz6t haszndlok erre,
mindenesetre a legtobb kérdésnél mé-
lyen magamba kellett néznem, és 8szin-
tén valaszolni. A kérdések az onismeret,
a személyes motivécidk, a jelenlegi (akko-
ri) helyzetem elemzésére vonatkoztak. Er-
dekes volt, és volt olyan vélaszom, amin
magam is meglepédtem... Csak azért
nem mentem el egyéni choachingoldsra,
mert id6ben mdr a B-oldalon is tal va-
gyok. De ajanlom mindenkinek, aki tgy
érzi jelenlegi munkahelye mdr nem az iga-
zi, aki mdr a nyugdij felé kozeledve arra
gondol: mit is fog csindlni, ha nem kell
reggel nyolckor munkdba 4llnia? Vagy ha
véltoztatni szeretne az életén, vagy épp 4l-
ldstalan. Mehet egyénileg is a coach-hoz,
de mehet a bardraival egyiitt is, akkor mdr

két coach foglalkozik veliik.

A két coach ugy véli — és az 8 életiik ezt
bizonyitja is —, hogy a B-oldal a ,kifogy-
hatatlan lehetdségek tdrhdza” — idézet t6-
litk. Az 8 dolguk, hogy az egyénben rejls
lehetSségeket, a B-oldalon 1évéket — fel-
szinre hozzik.

Ferenczy Agnes

datos gondolkodds. Ma abban lenne jé
hinni, hogy erre a példdtlan koronaviru-
sos helyzetre olyan globdlis vélasz sziiletik,
amivel a rendeletek, tervek gyakorlati ka-
paszkodéként tudnak bekéledzni minden
érintett csalddhoz, és az ardnytalan koc-
kézat kiegyenlitédik. Soha ekkora sziiksé-
giink nem volt még egy kedvesebb, meg-
értdbb, elfogaddbb vildgra, és taldn soha
nem volt ekkora esélyiink sem rd, hogy

ezt megteremtsﬁk. Mindannyian. Az sem
baj, ha nem viseliink kéket, és nem vild-
gitunk kékre, most nem erre van sziikség.

A sziil8csoportok a Facebookon... most
valéban nem arrdl kellene versengeni, ki-
nek a nehezebb vagy a szérny(ibb... mond-
juk el, én igy meg igy csindlom, én meg
amugy... és jobb, konnyebb. .. hogyan kell
strukttirdt, hogyan lehet kibirni, hogyan

birhatjdk ki a tesok. Sokan vagyunk, sok-
féle kreativitdssal, sokféle tuddssal, haszndl-
hatd otletekkel, segitsiink egymdsnak, és ne
a kétségbeesés bugyraiba elmeriilni, hanem
nydjesunk kezet, ha valaki elsiillyedni l4t-
szik.

»Mindazt, amit akartok, hogy az embe-
rek megtegyenek veletek, i is tegyétek meg
veliik” (MATE 7:12).

Soltész Veronika
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Naprakész, tudomanyos, kozérthetd
Az NFSZK Montdzs Projekt 4j kiadvanyai

Két Uj konyv valt elérhetdvé az NFSZK Nonprofit Kft. kiaddsaban

2021. elsé negyedévében, melyek sajnos nem kertiltek kdnyvesbolti

forgalomba, de az autizmussal é16 gyermekeket és felnétteket

ellatd intézmények, az érdekvédelemben résztvevd szervezetek és

képzbhelyek szamara ingyenes példanyokat kiildott a kiado.

Sue Fletcher Watson, Francesca Happé:
Autizmus — Uj bevezetés a pszichologiai el-
méletekbe &5 vitdkba (a mi eredeti cime:
A New Introduction to Psychological
Theory and Current Debate) cimi miive
teljeskord, naprakész, kézérthetd, tudomd-
nyos 4ttekintést nyujt az autizmussal kap-
csolatos kordbbi és jelenlegi kutatdsokrdl és
azok lehetséges hatdsdrdl az autista szemé-
lyek és csalddtagjaik mindennapi életére.
Kiilsnésen fontos, hogy a kényv minden
fejezetében helyet kap az autista emberek
személyes véleménye, tapasztalata, vala-
mint napjaink legfontosabb nyitott kérdé-
seinek és vitdinak osszegzése.

Némi izelit ezekbdl az izgalmas kérdé-
sekbdl: ,Az autizmus kultirdedl fiiggetle-
niil ugyanolyan mindenhol a vildgon? Mi
a helyzet a digitdlis technolégia tdrsas vi-
ldgdban? Hogyan szolgdlhatja a bioldgiai
héttér jellemzdinek feltdrdsa az autista em-
berek érdekeit? Milyen etikai kérdések me-
riilnek fel egyes kutatdsi irdnyok kapcsdn?
Mire érdemes a kutatdsi forrdsokat fordita-
ni? Hogyan hidalhaté 4t a szakadék az el-
méleti tudds és a gyakorlat kozoee?”

A kényv dttekinti az autizmuskutatds
torténeti aspekrtusait, a fogalom értelme-

zési szintjeit. Osszefoglaldst olvashatunk
az autizmus magyardzatairdl viselkedéses
és biol6giai szinten, kitérve a genetikai és
neuroldgiai hdttérre. A kognitiv miikodés
szintjén teljes dttekintést kapunk a kiilén-
b6z8 magyardzé modellekrd] és azok hatd-
sdrél a megértésre és a mindennapi gyakor-
latra. Mindazoknak ajénljuk ezt a konyvet,
akik friss tuddsra és mélyebb megértésre
torekszenek az autizmus természetét illets-
en, és megértésiiket az autista emberek és
csalddjuk életmindségének javitdsdban sze-
retnék kamatoztatni.

A misik 4j kényv sziildk és szakemberek
szdmdra egyardnt nagyon hasznos lehet,
kiilonosen azért, mert szimtalan, azonnal
kiprébdlhaté gyakorlati tandcsot taldlha-
tunk benne nagyon gyakori élethelyzetek-
re. A kotet cime: Phil Christie, Margaret
Duncan, Ruth Fidler, Zara Healy: A PDA
tiinetegyiittes — Az elvdrdsok szélséséges el-
keriilésénck megértése autista  gyermekek-
nél — Utmutatd szakemberek és sziildk szd-
mdra (a mi eredeti cime: Understanding
Pathological Demand Avoidance Syndrome
in Children)

Az utébbi években tjra a sziil8k és szak-

emberek érdeklédésének litéterébe keriilt

a PDA tiinetegyiittes, melynek elsé leiréja
Elisabeth Newson professzor volt az 1980-
as években. Fontos hangstlyozni, hogy a
PDA tiinetegyiittes az autizmus spektru-
mon beliill azonosithaté jellegzetes tanu-
lasi és viselkedési profil, mely semmiképp
nem jelent kiilondllé diagnézist. A meg-
figyelések szerint a PDA profil legalapve-
t6bb jellemzdje, hogy a gyermek a hétkdz-
napi elvdrdsoknak folyamatosan ellendll és
ezt igen impulzivan, hevesen teszi. Ezek a
gyermekek gyakran j6 képességliek, tdrsas-
kommunikdcids nehézségeik nem tlinnek
markdnsnak, ezért magas kornyezet elvé-
rdsokkal és kevésbé megértd tdrsas kornye-
zettel taldlkoznak.

A szerz8k szerint a PDA-ra jellemzd vi-
selkedéses tiinetek esetén hasznos véltoz-
tatnunk, finomitanunk az autizmusban
egyébként hatékony, jél bevalt megkdzeli-
tésen. Ilyen lehet példdul a direke utasitd-
sok keriilése, az elvdrdsok leplezése, a ko-
vetelmények rugalmas igazitdsa a toleran-
ciaszinthez. A kotet a jellegzetes tanuldsi
profil bemutatdsit kovetden a mindenna-
pokban jél miksds, pozitiv nevelési mod-
szereket mutat be, melyeket otthoni és in-
tézményi kornyezetben egyardnt érdemes
alkalmazni. A mddszertani javaslatok al-
kalmazdsdnak mddjit esetbemutatdsok is
segitenek megérteni.

Bér mint {rtam, kényvesbolti forgalom-
ba nem keriiltek a kényvek, az AOSZ Info-
Pont iroddkban kélcséndzhet8k az autista
személyek és csalddtagjaik szdmadra is.

Oszi Patricia

Egyenld esély( hozzaférés

A Komplex kisokos cim( kiadvany a kozszolgdltatds teriiletén dolgozd szakembereknek

késziilt, mellyel a fogyatékos személyekkel t6rténd sikeres kommunikaciét tdmogatja.
Az NFSZK Nonprofit Kft. MONTAZS projektjének keretében megjelent, tdbb érdek-
védelmi szervezettel egyiitt szerkesztett szakanyag célja, hogy tdimpontot, hasznos gya-
korlati tandcsokat adjon az adott szitudciéban valé kommunikdciéhoz és viselkedéshez.

A konnyen, gyorsan és jol érthetéen megfogalmazott, ajanlott kifejezéseket, kommu-

nikdcids otleteket, javaslatokat, ellendrzd listdt tartalmazé kiadvdny segit abban, hogy

a kozszolgdltatdsok elérhetdvé és haszndlhatéva valjanak a fogyatékos emberek szdmdra
is. A Komplex kisokos az aldbbi linkrdl ingyenesen letslthetd: heeps://www.nfszk.hu/

kiadvanyok/egyenlo-eselyu-hozzaferes-tema.
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Akkor is mUkodjon, ha én mar nem vagyok
Csapat nélkiil semmire nem mennénk

Madadrtdvlatbdl a Bardthegyi majorsdg

Miskolc kiemelt helyen van Magyarorszag képzeletbeli autizmus

térképén. Két jelentds alapitvany is van a varosban, amelyek fedelet,

munkat, értelmes elfoglaltsagot nyujtanak az autista embereknek. Most

a Szimbidzis a Harmonikus Egyutt-létért Alapitvanyrol irok.

Miskolc diésgydri vérosrészén, a Bardthe-
gyen van az alapitviny legnagyobb telep-
helye. Behdl6zzdk ugyanis a vérost. A Ti-
szai pélyaudvar kozelében nappali foglal-
koztatéjuk és lakdotthonuk van. Kozel a
véroskozponthoz, az Augusztus 20. utcd-
ban most nyilik meg a korai fejlesztdjiik,
amire ugyan nem kapnak édllami tdmoga-
tést, de nagy sziikség van rd.

Bardthegyen van a majorsdg, hatvan lakd-
juk zéme ott él. Ott van a didsgydri vir
kicsinyitett mésa fabdl, ott vannak a kecs-
kék, tytkok, a terdpids alpakdk, és persze
ott van a mez8gazdasdgi részleg is. Es ott
van az egyik hdz felsd szintjén az erdei is-
kola, ahol ifjusdgi csoportokat fogadnak
és szallasolnak el, kiilonbozé turisztikai
programokat kindlva nekik. 2021-ben
épiilt fel a kozel 600 m2-es panzi6, ahol
idén ingyen nyaralhatnak fogyatékos gye-

rekek a csalddjukkal egyiitt. Ennek tinne-
pélyes dtaddsa junius 24-én lesz — mire az
Ujsdgot megkapjdk, az dradds mdr meg-
tortént --, egy sor prominens vendég rész-
vételével. Azt hiszem ez volt az eddigi leg-
nagyobb véllalkozdsa a Szimbidzisnak, és
Jakubinyi Ldszld, az alapitviny vezetdje
azt mondja: megigérte a munkatdrsainak,
hogy legaldbb hdrom évig nem fognak
palydzni. Elfiradtak valamennyien, mert
neki mindig van 4j tlete, és mivel az 6t-
letei jok, rendre nyernek is a pélydzato-
kon, ami a meglévé nem kevés munkd-

jukhoz tjakat ad.

Mikor azt kérdem, mire a legbtiszkébb azt
mondja:

— A csapatra. Nélkiiliik nem menne. Ezt
nekem is tanulni kellett. Amikor erre ri-
jottem — tgy két-hdrom éve —, attdl kezd-
ve minden levelet Ugy irtunk és frunk ald:

LA Szimbidzis Alapitviny Kézossége”. Epp
tegnap hivott f6l a polgdrmester ar, hogy
egy sziil6 javaslatdra Pro Urbe kitiintetd ci-
met kap a Szimbidzis Kozossége. A disz-
polgdrsdg utdn ez a médsodik legrangosabb
kitiintetése a varosnak. A dijat egy fogyaté-
kos ember fogja 4tvenni, ezt mondtam is
a polgdrmester trnak. Az Ashokdban na-
gyon sokat tanultam. Azt is ott tanultam
meg, hogy gy kell dolgozni, hogy akkor is
miikddjon, ha én mir nem vagyok. Min-
dig az a vezetd, aki a legtobbet tudja tenni
a kozosségért és nem az, akit oda kinevez-
tek. Hadd mondjak erre egy példdt: intéz-
ményvezetSt kerestiink. Meghirdettiik, és
a jelentkezdk koziil 66t hallgattunk meg,.
A csoportvezet8k donedteék el, kit ve-
gyiink fol. Ok fognak vele dolgozni. Nem
jol dontoreek, elkiildtiik, és Gjat valaszrot-
tak, szintén a csoportvezetdk. O mar be-
valt. Hogy ezt a dontést meg tudjak hozni
a munkatdrsaim, ahhoz kell a tulajdonosi
szemlélet. Ezt a Camphillekben tanultam
meg azt, hogy a kozosségi élmény nem a
hierarchidn alapszik. Ndlunk minden héz-
nak van sajdt koltségvetése, ebbdl gazdal-
kodnak. Most példdul az egyik hdz, a meg-

takaritdsdbdl — van ugyanis sajdt bevételitk



— fénymdsolét vett, hogy ne kelljen mindig
méshové rohangdlniuk emiatt.

Aki nem ismeri a bardthegyiek életét, azt
hiheti, hogy itt aztdn minden kerek, min-
den sikeriil. Ez sajnos itt sem igy van. Van,
hogy egyik évben jon egy nagy es6zés, le-
mosva a domboldalt, eléntve a majorsdg
nagy részét. Meg kell tehdrt er8siteni. Majd
tiz évvel kés6bb kétszer is kutydk tdmad-
jdk meg az 4llatokat: a mésodik tdmaddsndl
huszonkét kecskée megoleek, az alpakdkat
megsebesitették. Biztonsdgosabb kardmot
kellett épiteni és erdsebb keritést. Kozos-
ségi adomdnyokbdl, az Agrdrminisztéri-
um és az EMMI tdmogatdsdval ez sikeriilt.
Ezek mind vératlan kiaddsok, és veszélyez-
tetik azt az egymdsra épiilé mezdgazdasi-
gi szocidlis vallalkozdst, ami hozzdjérul a
tdmogatott lakhatdsban él8 emberek jélé-
téhez és jollétéhez. Az dllami normativit
évrdl évre ki kell egésziteni. Annyi pénzt
sosem fognak kapni a fogyatékos, autista

Ashoka: alapitéja Bill Drayton (USA) a
tarsadalmi valtozast eldmozditd szociélis
vallalkozésokkal foglalkozok tamogatdasara
|étrejott nemzetkozi szervezet (1980).
Osztdndijakat ad a vilag minden tajan az
arra érdemeseknek. Magyarorszagon tobb
személy kapott mar Ashoka 6sztondijat,
koztiik Jakubinyi LdszI6 is.

Camphill: Rudolf Steiner munkdssaga alapjan
|étrejott nemzetkdzi mozgalom, mely a
gyogypedagodgiaval és a szocialterapiaval
foglalkozik. Velemben nélunk is volt Camphill
otthon a fogyatékos embereknek, de néhany

év utan, 2012-ben, pénzhiany miatt bezart.

embereket elldtd szervezetek, hogy teljesen
leszakadjanak az 4llami kold6kzsinérrél, a
Szimbidzis a hatvan autista, illetve fogya-
tékos lakdjdn kiviil még kétszdz, tobbnyi-
re megvaltozott munkaképességli személyt

foglalkoztat.

Jakubinyi Ldszl6 és csapata évek 6ta dol-
gozik azon, hogy a szocidlis gazdasdgrdl
sz6l6 tdrvénybe a nonprofit szervezetek
is beleférjenck. Hogy ne keriil§ utakra
kényszeriiljenek, ha példdul tojdst akar-
nak vagy bdrmi mdst eladni. Hiszen nem
lehet mindig ott &, a ,gazda” — ezt a tor-
vény megkoveteli egy-egy tétel eladdss-
ndl. Hogy valéban gazda lehessen, és el
tudjdk adni az dltaluk megtermelteket,

A junius 24-én dtadott panzio

aranykaldszos gazdatanfolyamot is végzett
— és még mi mindent tanult az évek folya-
mdn, amird] lehet, hogy nincs papirja, de
a megszerzett tuddst a majorsdg és az ott
él8k javdra kamatoztatja.

Bér minden tuddsdt, tapasztalatdc meg-
osztja a tdbbiekkel, kdvetsi nem nagyon
akadnak ebben szférdban. Talin tdl sok
munka, til sok lemondas kell hozz4 — nem
tudom.

A lemonddst Bardthegyen is ismerik, de
nem gy, hogy eleve bele sem vdgnak a do-
logba. Lemondani olyanrél tudnak, ami
megoldhaté mdsképp is. A gyorsan novd
flizzel tiizelni akartak:

— Az energiafiizet elengedtiik — mondja
Jakubinyi — egyrészt, mert eléntotte a viz,
miésrészt mert kellett a hely parkolénak,
harmadrészt mert nincs sziikségiink rd: sok
hulladékfink van nekiink is és a szomszé-

doktdl is kapunk eleget.

A bardthegyiek a hulladékfibdl pelletet, azaz
fabrikettet készitenek. Itt ugyanis mindent,
amit lehet, hasznositanak. Ezért van naluk
szélkerék, ami a viz egy részét hizza, kell is
az a konyhakert névényeinek. Az ott ter-
melt zoldségfélék a konyhdn hasznosulnak,
ahol a kérnyéken él8knek is f8znek és hdz-
hoz széllitjék. Allataiknak nemcsak az ide-
ldtogatd gyerekek driilnek, hanem hasznot
is hoznak. A kecskék tejet adnak, abbdl sajt
késziil (dijnyertes!), ezt eladjik a termeldi
piacon, a tytkok tojdst adnak, egy része
megy sajdt célra, mésik részée eladjék, de
készitenek lekvdrt, kecsketejes szappant és
még sok minden mdst. Ha ezzel a termék-
cimkével taldlkoznak: Bardthegyi Kincses-
tdr, bitran vegyék meg, mert nemcsak jé
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mindségli drut kapnak, hanem a fogyaté-
kos embereket is tdimogatjak. A 16 és az al-
paka terdpids célokat szolgdlnak, de ahogy
elnéztem a Szimbiézis Facebook oldalit
miér eskiivékre is meghividk az 4llatokat,
emelni a szertartds fényét. ..

A szocialis farmokrol

Ha a szocidlis farmok hazai helyzetérél
szeretne t4jékozodni, akkor a Mdltai
Tanulmdnyok c. folydirat 3—-4. szamdaban
megjelent irdst ajanljuk figyelmikbe
Jakubinyi Laszl6 — Miklés Gabriella:

A szocidlis farmok helyzete Eurépdban és
Magyarorszdgon. Egy hazai kezdeményezés
ismertetése (413. 0.) A folyoirat pdf
formdban is elolvashato: https://

maltaitanulmanyok.maltai.hu/2020-3-4/.

Még sorolhatndm, mi minden van a Ba-
rithegyi Majorsdgban. De az mar megha-
ladnd e cikk terjedelemét, ezért az ajdnlom,
hogy ldtogassanak el a Szimbidzis honlap-
jéra: hetp://szimbiozis.net/ és ott ldtni fog-
jdk, milyen szertedgazé a tevékenységiik.
Fs ha mar ott jérnak, olvassdk el az alapit-
véany letslthetd turisztikai kiadvdnydt is,
amelynek cimlapjan az Elményalapii tdrsa-
dalmi integrdcid felirat 4l1.

Ferenczy Agnes
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Hatassal volt a gondolkodasomra
Nomadd élet satorban

Amikor e cikk megirdsin gondolkodtam,
eszembe jutott, vajon mennyire lehetnek
mdsok a mai gyerek-, illetve az ifjisdgi td-
borok, mint amilyenek az én gyerekko-
romban voltak, cirka 30-40 évvel ezelStt?
Ezzel nem csak a koromra teszek kozelitd
utaldst, hanem arra a tényre is, hogy — bi-
zony — az én tapasztalataim nagyon md-
sok lehettek, mint amilyenekkel manap-
sdg gazdagodnak évrél-évre gyermekeink,

ifjaink.

Szeretném elkeriilni a ,Bezzeg az én
idémben” érzést, ha lehet, és amigy sem
volt sok nydri tdborozdsban részem, azon-
ban az a kettd (és taldn még fél), amihez
volt szerencsém, a mai napig élénken él az
emlékezetemben, visszanytlnak ide gon-
dolataim, s nyilvdn — ha csak csekély mér-
tékben is — de hatdssal vannak arra, aho-
gyan ma gondolkodom, ahogy a vildgot

szemlélem magam koriil.

Egyik kedvenc témdmrdl — ha tetszik,
kiilonleges érdeklédési teriiletemrdl —, a
csillagdszatrél van szé. Ugyanis toreént
egyszer, hogy kozépiskolds fizikatandrom,
akit nagyon szerettem, s aki csillagdszkort
is vezetetett az iskoldban akkoriban, jelez-
te, hogy van lehetéség a Csillagdszat Ba-
rati Kére (CSBK) — késébb az tjjdalakult
Magyar Csillagdszati Egyesiilec (MCSE)
— égisze alatt szervezett nydri ifjusdgi csil-
lagdszati tdborban valé részvételre, nem
midshol, mint Magyarorszdg egyik igen
szép és csillagdszatilag is értékes teriiletén,
a Bakonyban.

Nem volt szokatlan szimomra a nom4d
élet, a csalddommal ekkora mdr rendsze-
resen kempingeztiink Magyarorszdgon és
a kérnyezd orszdgokban egyardnt. Szokat-
lan volt viszont a tdbori rend, a részben
kotote, részben kialakulé kozos progra-
mok. Szerencsére ismerds arcok is voltak
koriilottem, és szert tettem egy-két tjabb
ismeretségre is, igy viszonylag kénnyt
volt az dtmenet a csaldddal tolt6te nyara-
ldsokbol a kozosségi 1ét e szimomra akkor
Uj formdja irdnyéba.

Nagy, nyolcdgyas, katonai sdtrakban
kaptunk elhelyezést, beton alappal, tdbo-

ri vasdgyakkal. Akkor nagyon élveztem.
Tetszett a tdj, az étkezések rendszeressége,
ahol a felszolgdldsban segithettiink, be-
osztds alapjan. Tetszettek a nappali miiso-
rok, a filmvetitések, a kirdnduldsok, s per-
sze a lényeg: az esti csillagdszati észlelések.
Azéta sem slir(in littam olyan sziporkd-
zban csillagos eget, mint akkor. Az ismert
csillagképek belevesztek a tobb ezer vild-
git6 tlipont ldtvinydba, ami talin még a
planetdriumi élménynél is dobbenetesebb
volt. Ertelmet kapott a ,,vildgegyetem” fo-
galma; a sajdt szemiinkkel ldthattuk, hogy
Napunk csupdn egyetlen a soktrilliényi
miés csillag kozott, az életiink mennyi-
re jelentéktelen a kozmosz hatalmds td-
volsdgai és 6ridsi id8tdvlata mellett. Sok
— akkor még t6bbnyire hdzilag barkdcsolt
— tdvesdvet megszemlélhettiink, s bele is
nézhettiink, izelitdt kapva a csillaghalma-
zok, galaxisok, kddok vildgdbol, immdr
nem koényvek és kidllitdsok képei 4leal,
hanem a sajit szemiinkkel meggyézédve
létezésiikrol.

Manapsag divatosak a sporttdborok, ahol
csak remélem, hogy nem a teljesitmény-
kézpontdsdg hatdrozza meg az ott tdl-
tote iddt, bdr bizonydra akadnak, akik ezt
mésképpen ldtjdk. Az akeiv pihenést — a
magam részér8l —maximdlisan tdmogat-
haténak tartom, de a tdlzott teljesitmény-
hajszolds — véleményem szerint — inkdbb
kdros a személyiség fejlédésére, mint els-
nyos. Jatékosan persze sok mindent meg
lehet szerettetni a gyerekkel, nem utols6
sorban akdr a teljesitmény vagy valami-
lyen elvdrds, javulds elérését is. Fontos,
hogy hangsilyozva legyen, nemcsak ez a
fontos, hanem a részvétel is, hogy a t6b-
biekkel lehet egyiitt, s olyan dolgokat sa-
jétithat el, ami kés6bb — felnSttként — a
haszndra, javdra vdlhat majd.

Hasonléképpen, a szellemi fejlédést, ta-
nuldst szolgdlé tdboroknak sem csak a
teljesitményrdl kellene, hogy széljanak.
Eszembe jutnak a nyelvi tdborok, vagy az
olyan szaktédborok, ahol valamely tantdrgy
vagy tudomdny témakorébdl késziilhet-
nek fel a tanulék vagy didkok, esetleg spe-

cidlis tovabbtanuldsi vagy felvételi céllal.
DPersze, itt kivételt tennék az igazdn profi
felkészitd tdborok javdra, mert pl. egy di-
dkolimpidra valé felkésziilés megkdvete-
li a feszitett tempét. De még ezekben is
fontos, hogy emberséges, észinte, kdzvet-
len legyen a légkor, s a kivalasztdsnak, to-
vabbjutdsnak egyértelmd, a szubjektum-
ol mentes szempontjai legyenek.

A tapasztalatom szerint nagyon sokat
szdmit, ha a sajdt érdeklédési korének
megfeleléen orientdlt tdborba engedjiik
elmenni gyermekiinket. J6, ha mellette
tdmogatd, szeret§ pedagdgusok, egyéb
képzett tdboroztaté szakemberek vannak.
Egy autisztikus gyermeknek nagyobb igé-
nye lehet 4llandd arcokra, személyekre,
akik elkisérik az ttjara. Ok nemcsak biz-
tonsdgérzetet nydjtanak, hanem — ameny-
nyiben sziikséges — aktivan tdmogatni is
tudjdk a beilleszkedésiiket, konkrét és 4l-
taldnos tanacsokat adva.

Olyan téborba nem vinnék autisztikus
gyermeket, ahol az 6ndllésdg, a tdrsas
kapcsolatok haszndlata, a spontaneitds tdl
nagy ardnyt tesz ki. Ezek megitélése, elé-
re ldtdsa szinte bizonyosan nem egyszer(,
nem konnyl, de meg kell prébdlnunk
— sziil8ként, neveléként, pedagdgus-
ként — minél twbb informdciér begylj-
teniink, miel8tt barmit is elhatirozunk e
téren. Fontosnak érzem azt is megemlite-
ni, hogy a gyerekkel — legyen autisztikus
vagy neurotipikus — mindig mindent be-
széljiink 4t, adjunk tandcsokat, s mindig
éreztessiik vele, hogy mellette dllunk, ak-
kor is, ha esetleg valami nem udgy kere-
kedne ki a tdborozés folyamdn, ahogy azt
mi — a gyerekkel — elére elképzeltiik.

Kivéinom, hogy minél tbb sikerél-
ménnyel és szép emlékkel gazdagodjunk
az idén nydron a tdborok kapcsdn is!

— johnny —

Ha nyar: Szalki-tali

Idén is volt a dunatjvérosi Szalki szigeti kem-
pingben Szalki-tali (junius 28-30.): autista és
mds SNI gyerekek és sziileinek viddm hangu-
latt taldlkozéja, sok nevetéssel, kozds bogrs-

csozdssal — a vdros 6nkormdnyzatdnak tdmo-

gatdsdval. (Bévebben kovetkezd szdmunkban
frunk réla.)




Egy csaldd nyardt agy 8sszehozni, hogy az
mindenkinek j6 legyen, akkor sem kénnyt,
ha csupa neurotipikus egyedbdl 4ll. Ha
azonban autizmussal él8 gyerek vagy felndtt
is van a csapatban, az extra kihivdsokkal is
jérhat, és olyasmit is mérlegelni kell, ami
egy »normdl” csalddndl fel sem meriil.

Ugy gondolom, hogy a nyaraldsra is igaz
az, ami az életre dltaldban: érdemes az egész
csalddban gondolkodni, és tgy alakitani
az eseményeket, hogy mindenki szdmdra
élhetd kompromisszum legyen a végered-
mény. Ily médon elsédleges szempont az is,
hogy az autizmussal él6 csalddtag igényeit,
amennyire csak lehet, vegyiik figyelembe.

Erdemes megszokni péld4ul azt a gon-
dolatot, hogy nyaralni nem muszdj. Szép
szimmal akadnak olyanok az autizmussal
élék kozott, akiknek egydltaldn nincs igé-
nyiik arra, hogy csak azért, mert nydr van,
napokra vagy akdr hetekre kiszakadjanak a
megszokott kornyezetb8l és a biztonsdgos
rutinbdl. A csalddi nyaralds remek dolog,
az id6r8l iddre beiktatott rekredcids tevé-
kenységek, az utazds, a kikeriilés a hétkoz-
napi dardlébél a mentdlis és a fizikai egész-
ség fontos hozzdvaldi — ezt szdmtalanszor
kimutattdk mdr brit és egyéb nemzetiségli
tudésok. De ugyanaz az eseménysor, ami
az egyik embernek egész évben virt 4ld4s, a
mésiknak elhtiz4dé stresszforrds és nytiglé-
dés lehet. Lehet, hogy nekem az a feliidiilés,
ha minden mésképp van, mint szokott, és
azt csindlhatom, amihez épp kedvem van,
de nem érdemes ezen végigréngatni az au-
tista gyerekemet, ha az neki komoly és/vagy
tartds diszkomfort érzést okoz.

Iec fontos a ,komoly” és a ,tartds” sz6,
ugyanis az is igaz, hogy fejlédés vagy tanu-
lds ritkdn lehetséges a hatdrok feszegetése,
vagyis némi diszkomfort nélkiil. Erdemes

itt is szép lassan tdgitani a hatdrokat, én csak
annyit mondok, hogy ha nem lehetséges az
a viddm, katalégusba ill§ csalddi nyaralds,
amir8l mindig is dlmodtunk, tudni kell el-
engedni ezt az idedlt. Ha ez a helyzet, érde-
mes az energidk és a biidzsé egy részét arra
4ldozni, hogy autista csalddtagunkat jé he-
lyen tudjuk, amig a csaldd t8bbi része fel-
toltédik. Ez akdr 6nzdségnek is tdnhet, de
nem az, sét mindenkinek az az érdeke, hogy
a csalddragoknak legyen médjuk a rekred-
cibra.

Kiilénésen igaz ez az autista gyerekrdl
vagy feln6ttrdl gondoskodé sziilskre. Ep-
pen ezért fontos a sziil6k pihenését kiilonvi-
lasztani a gyerekekétdl, és tudomdsul venni,
hogy ez j6 pdr évig nem lesz lehetséges egy-
szerre. Még autista gyerek sem kell ahhoz,
hogy rdjojjon az ember: ha azt akarja, hogy
a gyerekei igazdn jél érezzék magukat, neki
magdnak le kell mondania a pihenésrél. Sze-
rintem az ordibalds csalddi jelenetek és hisz-
tik szdma jelentds mértékben csokkenthetd
lenne azon egyszer(i alapigazsdgnak a tudo-
mdsul vételével, hogy vagy a gyerek pihen,
vagy a sziil6. Az évek muldsdval azért egyre
ink4bb zdrédik ez az oll6, de mire eljutnink
oddig, hogy valamennyire fedni kezdik egy-
mist a szitkségleteink, a gyerekeink felnd-
nek, és jobb dolguk is van annal, mint hogy
nydron veliink mdlassdk az id6t.

Addig viszont kiilsnésen fontos, hogy a
sziil8k a sajdt igényeik szerint, a gyerekeik
nélkiil is pihenhessenek. Ezt sokszor nem
konnyt kivitelezni, f6leg, ha nincsenek
hadra foghaté nagysziil6k vagy bardtok,
de érdemes prioritdsként kezelni, kiilons-
sen, ha autista személy is van a csalddtagok
kozote, kiilonben boritékolhatd a kiégés, az
egészségligyi problémdk, az pedig senkinek
nem lesz j6, legkevésbé a kiemelt gondos-
koddsra szorul¢ autista gyereknek vagy fel-
néttnek.

Nyaralas 13

Persze szép szdmmal vannak olyan csald-
dok, amelyeknek az egész fenti eszmefut-
tatds nem mds, mint luxushiszti, mert akir
anyagi, akir mds okokbdl esélyiik sincs
arra, hogy nyaraljanak. Valahogyan viszont
nekik is ki kell t6lteniiik azokat a heteket,
amikor nincs iskola — bdr a tébbség ebben
valészintileg komoly rutint szerzett a mé-
goteiink 4ll6 karanténos hénapok alatt.

Az otthon t8ltott sziinidSt is meghatd-
rozzdk az eltérd sziikségletek. Mindaz, ami a
neurotipikus emberek szdmdra megszépiti a
nyarat, egy autista személy szimdra komoly
frusztracié forrasa lehet. Szerencsére azok a
gy6gypedagégiai eszkozok, melyek jol ma-
kédnek az iskoldban, az otthon téltott he-
teket is megkonnyithetik. Elsére taldn fur-
csdnak tinik napirendbe tenni a fagyizdst,
a medencében pancsoldst, a labddzdst vagy
bérmilyen olyan tevékenységet, amit mi
tobbnyire hirtelen 6tlettél vezérelve szok-
tunk csindlni, de kell8 rakésziiléssel és kitar-
t6 munkdval ezek is élvezetes programokkd
tehet8k, és nem utolsésorban segitenek fej-
leszteni azokat a tdrsas-kommunikiciés ké-
pességeket, amelyek tobbnyire kihivést je-
lentenek az autista emberek szimara.

A sziinidd alatt jél jonnek azok a specidlis
érdeklddési korok is, amelyek a hétkozna-
pokban sokszor inkdbb megkeseritik a csa-
lddtagok életét. Nydron végre van id6 ezek-
nek hédolni, és bar lehet, hogy nem tipikus
nydri program naponta elmenni vonatokat
nézni, végigmenni egy adott buszjdrat Gitvo-
naldn, vagy aut6kat szdmolni a parkoléban,
ha teret adunk ezeknek, legaldbb tudhatd,
hogy a gyerek jol érzi magit.

A legfontosabb, hogy azok a csalddok
se zdrkézzanak be a négy fal kozé, akiknek
nem 4ll médjukban nyaralni.

Kamrds Orsolya

A kiadvdny letdltheté az NFSZK oldaldrdl:
https://fszk.hu/kiadvany/aki-bujt-aki-nem/
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Az egesz embert kell erdsiten

El Piliscsaban egy taplalkozastudomanyi szakember, aki fé6z6iskolat tart

nemcsak a felnétteknek, hanem a gyerekeknek is. Az iskola mottdja:

,Egye magat egészségesre”. Az elmult egy évben az egészségre volt

a legnagyobb sziikségiink (mindannyiunknak), és ha ehhez

a taplalkozas az egyik ut, akkor érdemes errél beszélgetni.

Reggeli a Szilvdsgombdc taborban

— Mivel nyakunkon van a jdrviny, é titon-
ttfélen azt halljak, hogy erdsitsiik meg az im-
munrendszeriinket, ezt hogyan tebetjiik meg?
Hogyan ehetjiik magunkat egészségesre?
Judit mindjdrt pontositja a kérdésemet:
— Az immunrendszer a szervezetiink ré-
sze. A kdzérthet8ség miatt lehet azt mon-
dani, hogy az immunrendszeriinket erd-
sitjiik, de nem: amit esziink, azzal az egész
szervezetet, az egész embert erdsitjiik.

— Azt olvastam, hogy az ember idegrendsze-
rére is hat, hogy mit eszik. Ez igaz? A covid
miatt erre nagy sziikségiink van.

— Az idegrendszeriinkre sokkal jobban
hat a tépldlkozds, mint azt kordbban gon-
doltdk. Amikor én Németorszdgban ta-
nultam, 25 éve, még akkor csak néhdny

betegségrdl gondoltdk ezt. Ma mér sokkal
tobbet tudunk a tdplalkozds hatdsirdl az
idegrendszeriinkre. Tépldlkozdsi tandcs-
ad6 vagyok, de els8sorban megel8zéssel,
egészség-megdrzéssel foglalkozom. A tdp-
ldlkoz4s okozta betegségek a hidnybdl ke-
letkeznek, mert a tdpldlékunk nem tartal-
mazza azt, amire a szervezetnek sziiksége
van, viszont tartalmaz olyat, amit nem
kellene.

— Biozildség, kontra nagyiizemi?

— Az tény, hogy a biotermékek 30 szd-
zalékkal magasabb tdpértékkel rendelkez-
nek, de ebbe ne menjiink bele, hiszen nem
mindenki tud ezekhez hozzdjutni kiilonfé-
le okok miatt. Beszéljiink inkdbb a tdplé-
1ék egészérdl, arrdl, amit mindenki megte-

het az egészségéért. Kezdjiik a cukorral. Az
idegrendszeri betegségek legnagyobb ellen-
sége a cukor. Ez nem Gjdonsdg. Tobbféle
mddon kirositja az idegrendszert. Hosszd
finomitdsi eljirdssal késziil, és nincs benne
semmi, amire szitkségiink lenne. A szer-
vezetnek komoly munkdja van a tdplélék
— {gy a cukor — feldolgozdséval. Kalcium-
és B-vitaminrablénak hivjuk, mert ezeket
elvonja a szervezetbdl, pedig mindkettSre
nagy sziikségiink van, az utdbbira az ideg-
rendszer miikodéséhez. Hidnya tobbféle
moédon kdrositja az idegrendszert. Min-
denféle cukor kdros, a barna is, de ugyan-
ilyen hatdsti a nddcukor, a sz6lécukor, a
gylimélescukor, a juhar- és maldtaszirup,
az izocukor, a kékuszvirdg cukor. Amivel
édesithetiink: lehet8leg nyers gytimolcsok-
kel, de ehetiink aszalt gytimolesoket is, de
ezzel vigydzni kell, kdrositja a fogat. A méz
is j6. Ezek ttja egészen mds a szervezetben,
mint a cukoré.

— Ha a cukor kdrositja a szervezetiinket,
akkor a védekezdképességiink csokken. La-
ikusként mondhatom ezt?

— Ennél silyosabb a dolog. A cukor,
mint finomitott szénhidrdt olyan hidnyt
4llit el8, ami miatt a cukrot tartjak az els§
szdmu feleldsnek a mai krénikus betegsé-
gek kialakuldséért. Ez utdn jon egy mdé-
sik szénhidrit: a finomitott fehér liszt. A
sziv- és érrendszeri megbetegedések, a cu-
korbetegségek és a rdk kialakuldsdban is
nagy szerepiik van a finomitott szénhidra-
toknak. Mig ezek a finomitott tdpldlékok
gyengitik, addig a novényekben 1év8 ter-
mészetes hatdanyagok erdsitik a szerveze-
tet. Ez azt jelenti, hogy a tdpldlékunkban
1év6 névényeknek sokkal nagyobb jelen-
t8sége van, mint eddig hittiik. Ha azon-
ban megnézziik a kozétkeztetést, akkor az
még mindig hdskozpontd.

Judit elmondja, hogy dolgozott egy pszi-
chidtriai intézetben, ahol tdbb mint hét-
szdz bentlaké volt, akik évente 18 tonna
cukrot kaptak, viszont szdz adag levesbe
mindossze hat kil zoldséget tettek, és az
otkilds éeelizesitdk ott sorakoztak az étel-
raktdrban. Mindegyik lakénak probléma-
ja volt az emésztésével. A novényi taplé-
lékban vannak ugyanis az olyan anyagok,
amelyek a szervezet j6 miikodéséhez elen-
gedhetetlenek. Judit sorolja is ezeket:

— Zoldségek, gytimolesok, teljes kidrlé-
st gabondk, olajos magvak, hidegen saj-
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tolt olajok, napraforgé-, tokmagolaj, és
kell olivaolaj is a telitetlen zsirsavak miatt.
Ezekbdl kellene dllnia az tdplalkozdsunk-
nak. Ez nem vegdn tépldlkozds, nem is ve-
getdridnus, ezt nyugodtan kiegészitheti va-
lamilyen tejtermék, vagy hus.

— Miért fontos, hogy hidegen sajtolt legyen
az olaj?

— Azért fontos, mert ennél az eljérdsnal
a magbdl csak kipréselik az olajat, igy az
életfontossdgu tépanyagok benne marad-
nak. Régen minden faluban volt olajiité.

— Erre én is emlékszem. Alig vdrtuk a friss
napraforgd olajat, és még meleg volt, ami-
kor a kenyérre csurgattuk. A boltban kapha-
16 napraforgd olajtél kirdz a hideg. A szagdt
sem birom.

— A napraforgémag a préselés sordn fel-
melegszik, ezért volt a friss olaj langyos.
Amit a boltban veszel, az nem hidegen saj-
tolt. Abban mdr semmi sincs. Azt litom a
tdplalkozdssal kapcsolatban most a legna-
gyobb problémdnak, hogy ezeregy tdpldl-
kozdsi elmélet van, és szoges ellentétben
dllnak egymdssal. Van koézottiik olyan,
aminek semmi értelme sincs, de akadnak
olyanok is, amelyek veszélyesek. Ilyen a
ketogén, az Atkins és a paleolit diéta.

— Miért veszélyesek?

— Mert magas az 4llati eredeti fehérje-
tartalmuk. Az Eurdpai Kardiolégiai Tar-
sasdg kiadott err8l egy figyelmeztetést,
ezek a diétdk ugyanis t6bb mint 50 szd-
zalékkal megnévelik a sziv- és érrendsze-
ri megbetegedések és tobb mint 30 szdza-

lékkal a rdk haldlozdsdnak kockdzatit.

— A laikus nem tudja eldinteni, hogy mi az
egészséges tdplilkozds és mi nem. Féleg most
az internet kordban. 1e tigy dontiteél, nem

elég a felndtteket gydzkidni, a kicsiknél kell
kezdeni. Szilvdsgombdc tdbort csindlsz ne-
kik nyaranta. Mit tanulnak ndlad?

— Amit én tanitok az a teljes érték( kony-
ha. Hogy hogyan déntse el, mi az az egész-
séges téplalkozds. Itt Magyarorszdgon ez a
visszatérést jelenti dédmamdink konyhdja-
hoz, amikor még nem volt élelmiszeripar.
— Rintds viszont volt, amit manapsdg sokat
kdrhoztatnak. ..

— Semmi baj nincs vele, ha hidegen saj-
tolt olajat és teljes kibrlésti gabondt hasz-
ndlunk. A habardst is ezzel csindljuk. Meg-
tanuljdk, hogy mi a tilos: a finomitott cu-
korrél, lisztr6l mér beszéltiink — a griz is
idetartozik, de ezt is lehet teljes éreékd ga-
bonabdl csindlni — tilos a fehér rizs, a bol-
ti péksiitemények, a finomitott olajok, a
margarin, és az élelmiszeripari termékek,
mert adalékanyagokkal dusitottak, ilyenek
a kiilonféle felvdgottak, musajtok, ételize-
siték. Ezek megbetegitenek. Azt is meg-
tanuljék, hogy a napi tédplédlékunk egyhar-
mad részének valamilyen nyers ételnek kell
lennie. Ez nagyon hidnyzik a mi étren-
diinkb8l. Minden étkezésnél szerepelnie
kellene. A mediterrdn konyhdban ez meg-
van, egészségesebbek is, mint mi.

— A gyerckek szeretik a tdborban késziilt éte-
leket?

— Nagy motivdl6 erd, hogy egyiitt £6-
ziink, siitiink, és ha mdr 6 is csindlta, ak-
kor megkéstolja. Olyan mdr volt, hogy
azt mondta, ez mégsem fzlik annyira, de a
tobbségnek fzlik, és azt hallom, hogy lelke-

sen otthon is elkészitik, amit itt tanultak.

— Van valami szabdly, amit érdemes betar-
tani, ha az ember ,konyhastilust” vdl? Azaz
dtdll egy mdsfajta ételkészitésre, mdsfajta élel-
miszereket haszndl.

— Alapszabily, hogy ezt fokozatosan kell
csindlni. Amikor én abban a bizonyos pszi-
chidtriai intézetben voltam, akkor megbe-
széltiik a pékekkel, hogy fokozatosan 4tdl-
lunk a teljes ki6rlésti kenyérre. De el8szor
fél évig csak a liszt tizenot szdzaléka lett tel-
jes kidrlésti, majd hénapok mulva mindig
emeltiink egy kicsit. Otthon is ilyen foko-
zatosan kell emelni. Nem vagyok autizmus
szakember, de azt tudom, hogy ndluk az ét-
kezéssel is vannak problémdk, tehdt itt még
4vatosabban kell eljdrni a valtoztatdssal.

Ferenczy Agnes

Dr. Benda Judit

Gydgyszerész, egészség-tandcsadd, tdpldlkozds-

tudomdnyi szakember, jsdgird, konyvkiadé,
négygyermekes anya. Jelenleg a Pécsi Tudo-
ményegyetem doktori iskoldjéban a ritka be-
tegségek diétds kezelésével foglalkozik.
Honlapjdnak nyit6oldaldn ez 4ll: ,Meggyd-
z6désem, hogy az egészségiinket megQrizni jo-
val egyszer(ibb, mint a mdr meglévd betegsé-
geket meggydgyitani. A megel8zésrdl azonban
sokan mdr lekéstek. Szdmukra a szervezet on-
gy6gyité folyamatainak beinditdsa és segitése
a tdpldlkozds és életmddvdleds segitségével a

jarhaté at.” (heep://www.drjuditbenda.com/)



16 Kitekintd

Ez a cikk Erdsségek az autizmusban cimmel
mdjus 12-én jelent meg a Spectrumban, és
az utdbbi évek azon kutatdsait ismertette,
amelyek nem az autista személyek hidnyos-
sdgaira, hanem er8sségeire figyeltek. Indi-
tdsként egy hajlékealan, nincstelen autistd-
1ol ir, aki — mert folfigyeltek az erdsségeire
— egyetemet végzett, doktori cimet szerzett,
és két konyvet is irt a gorilldkrdl, az el8szét
nem kisebb személyiség, mint a vildghires

gorillakutaté tudés, Jane Godall irta.

»Régbta ismert, hogy egyes autistdk, az
Ugynevezett autista savantok, gyakran je-
lentds kihivdsokkal egyiitt mutatnak rend-
kiviili tehetséget. Lehet, hogy ldtvdnyos a
memdridjuk, lehet, hogy rendkiviili zenei
vagy miivészi tehetségiik van. Az autista
er6sségek felismerése azonban nem korld-
tozddik a savantokra, akik viszonylag rit-
kék. Inkdbb dgy tlnik, hogy bizonyos fi-
nomabb erdsségek szisztematikusan kisé-
rik az éllapotot.

A mérvad6 tudomdnyos kézosség azon-
ban évtizedekig figyelmen kiviil hagy-
ta, sOt, el is vetette az autizmusban rejlg
szokatlan képességek gondolatdt. Még ha
fel is bukkantak a vizsgilatokban, a kuta-
tok gyakran hidnyossdgnak mindsitették
8ket. Pedig az autista er8sségek elhallga-
tdsa vagy félreértelmezése torzitja az au-
tizmus tudomdnyos megéreését, mondja
Souliéres. (Isabelle Souliéres a Montreali
Quebeci Egyetem professzora — a szerk.)
Mert ez az orvosokat, tandrokat és mdso-
kat is arra késztethet, hogy patologiziljak,
és megprobéljik elnyomni az autizmussal
él6k hasznos tulajdonsigait.”

J6 olvasni a fentiekhez hasonlé megéllapi-
tdsokat, és ilyet is: ,,Egyre tobb kutaté 4llit-

ja, hogy sok, sét taldn a legtébb autista em-
ber rendelkezik bizonyos elényokkel, mint
példdul a vizudlis és auditiv informdcidk-
ra val6 szokatlan figyelem, a kozvetlenség
vagy az erls erkélcsi irdnytd. »Itt nem csak
arrdl a sztereotip er8sségrdl van szd, hogy
valaki egy nagyon-nagyon magas szintd
képességgel rendelkezd savant« — mondja
Kate Cooper, a brit Bath Egyetem kutatéja
és klinikai pszicholégusa.”

Az autista erésségek” nem a verbilis ké-
pességektdl, az IQ-pontszdmoktdl fiiggnek
— ezt Steven Kapp, az angliai Portsmouth-i
Egyetem pszichol6gia tandra mondta, hoz-
zéflizve, hogy ,egyesck gyakoribbak lehet-
nek példdul a nagyobb nyelvi nehézségek-
kel kiizd6 autistdkndl”.

Es ez még akkor is vigasztal6, ha az Gjsdg-
iré tobbnyire a jéképességliekkel folytatott
kisérleteket, megfigyeléseket mutatja be.
Ennek biztosan az is oka lehet, hogy nem
tudhatd, az autistdkndl melyek a leggyako-
ribb er8sségek, hiszen csak az utébbi évek-
ben kezdték ezt vizsgdlni a kutatok:

LA teriilet még 4j, mivel a legtébb, még
a legjobban dokumentdlt erdsségeket ald-
tdmasztd tanulmdny is kevés adaton alap-
szik, és a mddszertani eltérések megnehe-
zitik az eredmények Ssszehasonlitdsdt. Az
autizmus sokfélesége is kihivdssd teszi az
autista er8sségek meghatdrozdsdt, mivel
nem minden autista személy rendelkezik
az er6sségek azonos halmazdval.”

Még 2000-ben is inkdbb a hidnyra figyel-
tek a kutaték. A hazdnkban is ismert Si-
mon Baron-Coben (az Egyesiilt Kirdlysdg-
ban, a Cambridge-i Egyetem Autizmus
Kutat6kozpontjdnak vezetSje) az ,erls-
ségvaddszat” kutatdsinak vezetSje. A té-

méval manapsdg egyre t5bb kutaté fog-
lalkozik. Valdszindsitik, hogy az autista
személyeknek fokozott vizudlis és auditiv
érzékelésiik van. A szokatlanul j6 vizud-
lis képességeket tanulmdnyok tdmasztjik
ald. ,A misik nyitott kérdés az, hogy az
autistdk jelentds része szokatlanul jé-e a
mintdk — vizudlis, numerikus vagy zenei
— felismerésében, vagy ez a képesség nagy-
részt az autista savantokra korldtozédik,
akiknél ezt a tulajdonsdgot leggyakrabban
tanulmdnyozzdk. Egyesek tgy vélik, hogy
a mintafelismerés a részletek felismerésé-
nek és feldolgozdsdnak képességének ter-
mészetes kovetkezménye lehet. Baron-
Cohen miér régéta illitja, hogy a mintdk
megldtdsdnak és az informdcidk rendsze-
rezésére szolgdlé rendszerek létrehozdsd-
nak képessége 4ll az autizmus kézéppont-
jiban. A The Pattern Seekers: How Autism
Drives Human Invention cim( 4j konyvé-
ben azt 4llitja, hogy ez a fontos képesség
szdmos tudomdnyos eredmény alapja, és
kulcsfontossdgti lehet az emberiség elétt
4ll6 szdmos kihivds megolddsdban.”

A kényv 2020 végén jelent meg, az on-
line konyvesboltokban kaphatd.

A kutatdk egy része azt szeretné, ha a di-
agnosztizdlds a hidnyossigok mellett az
er8sségeket is vizsgalndk, amit az Egészség-
tigyi Vildgszervezet ltal kidolgozott Funk-
cionalitds, fogyatékossdg és egészség cimi
nemzetkozi (International
Classification of Functioning, Disability
and Health — ICF) is 6sztonoz. J6 lenne,
ha az er8sségekre vald f6kusz4lds a hazai di-
agnosztikdban is megjelenne. Akkor taldn

osztilyozds

az autizmussal diagnosztizdlt gyermekek
sziilei is hamarabb tdljutndnak a gydsz-
munkdn, és jobb életet biztosithatndnak a
»spektrum-lakdéknak” is.

(Angolul a teljes cikket itt olvashatjak el:
https:/fwww.spectrumnews.org/features/
deep-dive/finding-strengths-in-autism/ —
az eredeti cikkben szdmos link, hivatko-
z4s van a témdval kapcsolatban)



Sikertorténettel indul A kilonleges ér-
deklédés eldnyei autizmusban c. cikk, ami
szintén a Spectrumban jelent meg, méjus
12-én. Egy autista kisldnynak az évodds-
korban megjelent technika irdnti tdlzott
érdekl8désébdl hivatds lett, és ma mdr egy
nagyvéllalatndl vezet8. Ez persze nem vi-
gasztalja azokat a sziil8ket, akik tgy gon-
doljék, hogy az 8 gyerekiik semmi ilyenre
nem képes. Nem gondoljdk, mert ,az au-
tizmussal foglalkozé szakemberek csak az
elmdlt, nagyjdbél egy évtizedben kezdték
felismerni ezeknek a kora gyermekkor-
ban kialakulé intenziv érdeklédéseknek
az értékét. A klinikusok kordbban ezeket
»szlik kor érdeklédésnek« nevezték, és
az autizmus diagnosztikai kritériumainak
»korldtozott, ismétl6dé viselkedésmintdk,
érdeklédési korsk vagy tevékenységeke«
kategéridjéba soroltédk. Ugyanoda, aho-
vé olyan tiinetek is beletartoznak, mint a
kezek »repkedése« és a merev rutinokhoz
val6 ragaszkodds.”

A specidlis érdeklédés megkiilonboz-
tetd jellemzdje az intenzitds, és a kutaték
szerint ez az autistdk 75-95 szdzalékdndl
fordul el8. Ez az érdekl8dés igen szerte-
4gazé: lehet tdrgyak, példdul képeslapok
vagy babdk gyjtése, folyamatosan ismét-
18d8 zenehallgatds vagy zenélés, vagy in-
tenziv osszpontositdst egy sziik témdra
(...) lehetnek vonatok, kertészkedés, de
furcsak is tartoznak az érdeklédési ko-
r6khoz, példdul a WC-kefék...” Hogy ez
mennyire neheziti meg a csaldd életét, ar-
rél a sziil8k tudndnak mesélni.

LAz elmult 15 évben végzett kutatd-
sok azonban rdvildgitanak arra, amit sok
autista ember mdr régéta tud: a kiilonle-
ges érdeklddés értékes a spektrumon €18
emberek szdmdra. Amellett, hogy alkal-
manként karriert inditanak el, megbizha-
téan erbsitik az dnbizalmat és segitenek
az érzelmekkel valé megbirkdzdsban, sét,
egyes kutatdsok szerint segithetnek a szo-
cidlis készségek elsajdtitdsban és a tanu-
ldsban is.”

A kiilonleges érdeklédést nem elnyom-
ni kell, hanem ki kell hasznalni a gyerek
fejlddése érdekében — vélik klinikusok és
tandrok: ,A kiilonleges érdekl8dési korok

drdmaian javithatjdk a gyermekek életve-
zetési készségeit, ahogy ezt Ron Suskind
Ujsdgiré 2016-os dokumentumfilmjé-
ben, az Elet, animdlva cimlben feltérea.
Fidnak, Owennek a Disney-filmek irdn-
ti szenvedélye segitett abban, hogy meg-
tanuljon beszélni. A szakért6k remélik,
hogy az érdeklédési korokkel kapesolatos
kutatdsok sokkal tdbb olyan gyermeknek
segitenek majd, akikkel egyébként nehéz
kapcsolatot teremteni.”

Winter-Messiers volt az egyik elsé kuta-
t6, aki a specidlis érdekl8dés eldnyeit vizs-
galta, és magukat az autistdkat kérdezte
err8l. Azt tapasztalta egy 2007-es kuta-
tdsdban, hogy a 23 Asperger-szindrémds
gyermekkel és serdiildvel készitett mély-
interjik sordn ,hogy a kiilonleges érdek-
18dési korokrdl valé beszélgetés csdkken-
tette az egyéb autizmusra jellemz6 vond-
sokat. Példdul azok a gyerekek, akik ele-
inte érzelemmentes hangon beszéltek, fel-
lelkesiiltek, amikor a kiilonleges érdekls-
dési koriikrsl mesélhettek.”

Miéta az emberek agydba is ,beleldt-
nak” a kutaték, kénnyebb dolguk van:
»Egy 4j hipotézis szerint, ha egy autis-
ta gyermek az emberek irdnti érdeklédés
nélkiil sziiletik, ezek az agyteriiletek gy
alkalmazkodnak, hogy helyette tdrgyak-
ra vagy fogalmakra dsszpontositanak. Tu-
domdnyos tény, hogy az agy képes a nem
hasznalt struktdrikat mds célokra 4tird-
nyitani.” Vakok agydban péld4ul a ldtdssal
kapcsolatban figyelték ezt meg.

Az autista gyerekek szerencséjére a pe-
dagégusok mdr elbb folfedezték, hogy
érdemes kihaszndlni a kiilénleges érdek-
18dést. Ok mér t6bb mint 30 éve kisér-
leteznek ezzel a cikk iréja szerint. ,Egy
2016-0s tanulmdnyban a kutaték 20,
egészen 1990-ig visszamendleg késziilt
kutatdst vizsgdltak, amelyekben a tand-
rok a didkok kiilénleges érdeklddési korée
hasznaledk fel az osztdlyteremben. A ta-
nulmdnyok némelyikében a tandrok a jé
viselkedésért jdr6 jutalomként hasznaledk
a kiilénleges érdeklédési koroket, mdsok-
ban pedig kozvetleniil a tantervbe épitet-

ték be ezeket. A kutatdk azt taldltdk, hogy
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mindkét taktika sikeres volt, de a didkok
akkor teljesitettek a legjobban, ha az ér-
deklédésiiket integrltdk a tantervekbe.
Az egyik esetben a tandrnd egy mdsodi-
kos didknak kényveket adott a 7homas, a
gbzmozdony sorozatbdl, ami a gyerek kii-
l6nleges érdeklddési korébe esett. Néhdny
hénap alatt a gyerek olvasdsértése az elsd-
osztalyos szintrél a masodik osztily koze-
pére javult.”.

A Gabrieli csoportja dltal végzett, fo-
lyamatban 1év8 agyi képalkoté vizsgila-
tok eldzetes eredményei is aldtdmasztjik
a kiilénleges érdeklédés oktatdsi célra
val6 hasznélatdt. John Gabrieli és csoport-
ja nautista és nem autista gyerekek agydt
vizsgdlta, mikdzben a kutatécsoport 4ltal
irt toreéneteket hallgattak, amelyek vagy a
specidlis érdeklédési koriikrél — foci, sar-
kdnyok és hasonldk — vagy a természet-
16l széltak. A kutaték eddig 20 gyermeket

vizsgdltak. Az autista gyerekeknél a spe-
cidlis érdeklédési koriikrdl sz616 torténet
hallgatdsa sokkal erésebben aktivélta az
agy kulesfontossdgu nyelvi régidit, mint a
természetrdl sz616 mese hallgatdsa.”

Ez a médszer még nem elterjedt, de
ahol beépitik ezt az érdba, ott egyértelm-
en jo tapasztalatai vannak a tandroknak a
tanulmdnyi eredmények és a viselkedés
terén. A beépitésre példdt a New York-i
Brooklynban taldlhaté 32-es iskoldbdl
kap az olvasé.

Alan  Smerbeck pszicholégus szerint
egyéb elényei is vannak a tanitdsban valé
haszndlatnak: ,,Csokkenti a stresszt. Segit
megnyugodni, ha az ember ideges.”

(forrds:
org/features/deep-dive/the-benets-of-

heeps:/[www.spectrumnews.
special-interests-in-autism/)

Forditotta: Farkas Janos
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Minden, ami a fogyatékossaggal elokrd

Specidlis figgetlen filmszemle

Idén is lesz specialis fliggetlen filmszemle, jelmondata: ,Minden, ami

a fogyatékossaggal él6krdl szél”. Ez mar a 7. Magyar Specidlis Fliggetlen

Filmszemle, amelyet k6z6sen rendez meg a Magyar Specialis Mozgokép

Egyesllet és a Magyar Specialis Mlvészeti Mihely Egyesiilet.

A kiirék idén is vdrjdk a kdrpit-meden-
cei fogyatékossdggal €l specidlis filmesek,
autizmussal ¢l alkotdk, a pszichidtriai és
szenvedélybeteg alkotdk, valamint a fiig-
getlen filmesek alkotdsait.

A szemle Budapesten lesz, a hagyomd-
nyoknak megfelelden az E6tvos10 Kultu-
rélis és Kozosségi Szintérben 2021. nov-
ember 17-18-4n. (Bp. VI. keriilet, Estvos
u. 10.)

A filmek vetitése nyilvdnos, barki johet, és
ha eljott a kisérd rendezvényeket sem érde-
mes kihagyni: a fogyatékos emberek fest-
mény- és rajzkidllitdsit; lesznek el6addsok
és filmes szakmai bemutaték, amelyeket a
vildghalén is megnézhetnek.

Tematikai megkotés csak egy van: a film-
nek kapcsolddnia kell a sériilt emberek
vildgéhoz, technikai megkdtés: a film egy
6rdndl nem lehet hosszabb. Hirom kate-
goridban fogadjdk a filmeket: 1. specidlis
filmes kategéridban, 2. parafilmes kategé-
ridban, 3. fiiggetlen, professziondlis filmes
kategéridban

Nevezési hatdrid8: 2021. szeptember 20.
Mindem egyéb, ami a bekiildéssel kapcso-
latos, megtaldlhaté az egyesiilet honlapjan:

Manapsdg ugyan mindenki kattintgat
az okostelefonjdn, fényképeket, vided-
kat készit, de a filmkészités azért ennél

tobb. Sziikség van egy j6 Stletre, annak
elgondoldsdra, hogy milyen lépésekben,
hogyan készitsék el, és persze technikai
tudds is kell a film szerkesztéséhez, vigd-
sahoz. Altaldban a fogyatékos vagy autis-
ta személy nem egyediil 4ll neki a filmké-
szitésnek, hanem a kérnyezetiikben 1évé
segit8khoz fordul. Ok sem biztos, hogy
értenek a filmkészitéshez. Nekik késziile
a Mutatkozz be mdsképp! Alkoss a hetedik
mitvészertel! cim(i kiadvdny, melyet Jhdsz-
Kozmor Barbara gybgypedagdgus és Fibi-
dn Gdbor, az MSMKE elnoke irt és szer-
kesztett.

A bdrortalanoknak ajénljuk, hogy hall-
gassanak bele a Bianka kérdez interjisoro-
zatba. Szabd Bianka mozgéssériilt, maga is
filmkészitd, a szemle résztvevdit kérdezte
az induldsrdl, ki miére vdgott bele a filme-
zésbe, miért pont a sériilt emberekkel fog-
lalkoznak stb. Sok j6 kérdése van és sok jo
feleletet kap. Erdemes ellitogatni az egye-
stilet Facebook oldaldra is, ahol a régebbi
filmszemlék egy-egy archiv filmjét néz-
hetik meg: hteps://www.facebook.com/
specmozgokep.

570

De mdsképpen is segit az egyesiilet: el lehet
kiildeni nekik a filmtervet, vagy a mdr kész

forgatékonyvet, tandcsot is lehet kérni,
cim: info@msmbke.net. Minden évben van
alkot6tdbora is az egyesiiletnek, ahol min-
den a filmrél sz4l. Ide is lehet mdr jelent-
kezni. Idén 2021. augusztus 11-16. kdzott
lesz Szolnokon, a Tiszaligeti sétdnyon.

A tavalyi, 6. filmszemlén kiilondijat nyer-
tek az Aura Egyesiilet filmesei a Dani mun-
kdba dll cimd; filmjiikkel. A dfjat ,A tiszta
emberi segitdkészség dbrdzoldsdért” itélik
oda az arra érdemeseknek. A film készitdi:
Vadas Ldszlé, Dénes Tamds. segitbjiik Csen-
des Péter volt. Képtinkon Danit lagdk az
aurdsok filmjébél.

Ha tdbbet akar megtudni az egyesiilet
munkdjérél, ha a régi filmszemlék alkotd-
sait szeretné megnézni, akkor ldtogasson
el a Magyar Fiiggetlen Mozgékép Egye-
sillet (MFMKE) honlapjdra: http://www.
msmke.net/. A filmszemlére a jelentkezési
lapok az Irattdrban taldlhatok.

— ferenczy —

MUTATROZZ BE MASKEFT
ALKOSS & HETEINK MUVESZETTEL!
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Mindig a csaladhoz igazodun

Lélekontd: Uj sz6, j6 szb. Tetszik. A lelket 6nt beléd szélasunk készon

benne vissza. Ez a neve a Nem Adom Fel Alapitvany autista és ADHD-s

gyerekeknek és sziileinek nyujtott szolgaltatasanak. A program vezetéje

Vet6é Anna gyégypedagdgus. Autizmus szakirdnyiranyu végzettséga.

2013 éta dolgozik az alapitvanynal.

Elsljaréban el kell mondanom Vetd An-
ndrél: az, hogy nilunk van szineskottdbdl
zenetanitds és szineskottds zenekar — az
neki és a Down Alapitvidnynak koszonhe-
t6. A német Heinrich Ullrich értelmi fo-
gyatékos gyermekek okratdsdra fejlesztet-
te ki a szineskottdt. Anna ezt leforditotta,
magyarra adaptdlta, a Down Alapitvdny
pedig kiadta: Ullrich és Vets: ULWILA
Szineskotta — Tandri kézikinyv zeneokta-
tdshoz (1997). Megalkotdja a modszert
Ulwildnak nevezte, és ezen a néven ala-
kult meg a zenekar is, amit Anna veze-
tett. Késébb a neve megvéltozott, most
Parafénia zenekarnak hivjak.

Ebbél maris l4tszik, hogy Anna nem
csak a hagyomdnyos gydgypedagdgu-
si pdlydn mozog. Amit jonak l4t, annak
utdnajdr, és ha csakugyan j6, azt beépiti a
munkdjéba. Igy volt ez a Lélekontével is,
amelynek § vezetdje.

Elészor csak ketten voltak 1élekontdk,
és korai fejlesztést akartak. Kicsit mds-
képp, mint ahogy nilunk van. Utnak
eredtek, hogy megtudjék, mésutt ezt ho-
gyan csindljdk. Németorszdgba mentek
tanulmdnyttra. Szakemberekkel, kuta-
tokkal taldlkoztak, és a brémai egyetemen
ldtottak tették Anndra a legnagyobb ha-
tast: ott a munkdba az dnkénteseket is be-
vontdk, de mésképpen, mint nélunk. Vé-
giil hdrom, ott litott modellbél gyirtdk
dssze a sajdtjukat, amit dsszefoglalé néven
csalddtdmogatdsnak nevez Anna — ebben
persze benne a korai fejlesztés is.

— Kik jdrnak hozzdtok?

— Els6sorban autistikkal foglalkozunk,
de ndluk is nagyon széles a skdla. A kom-
munikdcids és szocidlis téren nagy kiilénb-
ségek mutatkoznak a gyermekeknél, na-
gyon kiilonbozéek a nehézségeik és a te-
hetségeik is. Mindig arra joviink rd, hogy

nem lehet ket egy skatulydba bedugni:
bér a gyerekekrdl felmérést készitiink, amit
hdromhavonta megismétliink — ezt mindig
Ujra és Gjra megesindljuk — és, azt ldguk,
hogy a fejlédése mindig alakul, mindig fol
kell fedezni Sket.

— Hinyan vagytok?

— Nyolcan vagyunk: gyégypedagédgus,
pszicholégus, mentdlhigiénés szakem-
ber, mozgasfejlesztd, ifjusdgi segitd — nem
mindenki fizetett alkalmazott. Harminc
folott van az 6nkénteseink szdma, akik-
re szdmithatunk. Van egy adatbédzisunk,
ahol beugrék is vannak azért, ha valaki
valami miatt kiesik. Hiromhavonta szii-
181 tréningeket tartunk, képezziik az on-
kénteseket is, emellett minden nap egy-
6rds megbeszélést tartunk veliik a nap vé-
gén, és persze van szupervizié nekiink is
és az dnkénteseknek is. Ndlunk az az alap-
vetd, hogy mindig a csalddhoz igazodunk.
Ha azt ldtjuk, hogy a sziil6 még mindig a
gydszndl tart, akkor mi ehhez alkalmaz-
kodunk, mert az adott élethelyzetbdl és a
gyerek dllapotabdl indulunk ki.

— A gyerekvigydzdson kiviil miben segitenek
az onkéntesek?

— Akik hosszi tdvra, egy évre elkdtelez-
ték magukat, amikor egész nap ndlunk
vannak a gyerekek, akkor a csoportos hely-
zetekben segitik 8ket a szocidlis készségek-
ben. Az énkéntesek minden héten ugyan-
azok, és — ahogy ezt mdr mondtam — min-
den nap végén egydrds megbeszélésiink
van. Képezziik &ket, folyamatosan meg-
beszéljiik az adott pedagdgiai helyzeteket,
és 8k is ott vannak a hdromhavonta tartott
tréningeken.

A fejlesztést a sziildvel valé egyiittmiiks-
désre, dsszedolgozdsra épitik. De alkalmaz-

Fejlesztés 19

kodniuk kell ahhoz, hogy 6 éppen hol tart
a gyerek dllapotdnak elfogaddséban. Anna
gy véli, és ezt sajdt tapasztalatbdl is tudja
— hdrom gyermeke koziil az egyik autista
—, hogy a sziilékkel értén kell kommuni-
kélni. Ha ez megvan, akkor kénnyebb az
egylittmiikodés, és sokkal eredményesebb
lesz a gyerek fejlesztése, mert vannak olyan
dolgok, amelyeket otthon is gyakorolhat
vele. Ha példdul a kérem gesztusét gyako-
roljdk, akkor a lehetd legtobb helyzetben el
lehet t8le varni, hogy igy kérjen. Nem jé,
ha a sziilé kimarad ebbél.

— Hdny gyerek jdr hozzdtok, és milyen ko-
riak?

— Harminc f6l6tt vannak, és a diagnézis
pillanatdtdl johetnek. Most van két kétéve-
siink is. Az intenziv munkdnk az iskolds-
korig tart. De szeretnénk elinditani az is-
koldsoknak egy tanulécsoportot, mert azt
latjuk, hogy nincs hov4 kiildeni 8ket.

— A ti szolgdltatdsotok ingyenes?

— Nem tudunk teljesen ingyenesek len-
ni, mert nekiink nem jir dllami normati-
va, de a piaci 4r alatt dolgozunk. Ha emelt
szintli szolgdltatdst akarunk — mdr pedig
azt akarunk —, azt nem lehet drigdn csindl-
ni. Nekiink még nem volt igazdn gazdag
gyerekiink.

— Miért nem kaptrok normativar? Pilydzni
sem tudtok?

—Minden palydzaton indulunk, de nincs
sok lehetdség, és sok kritériumnak nem fe-
leliink meg. Nem fériink bele a hivatalos
elldtérendszerbe, nem vagyunk oktatd-
si intézmény, nem lehetiink koraifejleszt§
kézpont sem. Az utdbbi példdul csak ad-
dig kap normativ timogatést egy gyermek
utdn, amig nem jdr kdzosségbe, s ugye ez
nem hosszt id8... Gyakran a diagnozis is
csak ezutdn sziiletik. Ha egy gyermek ko-
zosségbe jdr, attdl kezdve a bolesddéé vagy
az 6voddé a pénz, mert elvileg 8k biztosit-
jék a fejlesztésér.

— Abol egy csoportban van hiisz gyerek. ..

— Nemcsak ez a baj, hanem az, hogy
nincs szakember. Van példdul egy gydgy-
pedagégus és van egy logopédus. Visszajd-
16 gyerekeink vannak. Az iskoldsaink egy-
egy Ordra visszajrnak, és csoportos vagy
egyéni fejlesztéseket kapnak, mivészette-
rdpids csoportjuk is van szorongds oldé-
sdra. De egytittmikédiink az intézményi



Piacok napja a

Elmentem a Dedk térre médjus 30-4n, a
Nem Adom Fel Alapitvdny 7. Piacok Nap-
jéra. Bevallom, nem vdsdrolni akartam, is-
mersok ldtdsdra vdgytam, akikkel az el-
mult, egy-mdsfél év alatt személyesen nem
taldlkoztam. Tudni akartam, hogyan vé-
szelték 4t a nehéz napokat, hogy érzik ma-
gukat, milyen terveik vannak... sok kérdé-
sem lett volna, ha lett volna kinek foltenni.

A piac integrélt: fogyatékos, autista és meg-
valtozott munkaképességticket foglalkoz-
taté szervezetek termékeinek seregszemlé-
je, egyiitt a neurotipikusok véllalkozdsai-
nak 4ruival. Az utébbiak voltak t6bben, az
el6bbiek koziil, talin ha hdrmat ldttam a
Nem Adom Fel standjain kiviil. De az is
lehet, hogy én voltam figyelmetlen, hiszen
a tér tomve volt: eladdkkal, és az elSttitk
hémpélygd emberekkel. Es alig hittem a
szememnek: legtdbben a pizzasiiténél 4ll-
tak sorban, a mellette 1év8 palancsintdzd
el8tt csak néhdny ember 4llt.

Az alapitviny még egyéb ldtvanyossigo-
kat is szervezett: Kalap Jakab bébkoncer-
tet, Toth Kdroly kerekes székes tdincmiivész
eléaddsdt, a Nemadomfel Egyiittes kon-
certjét, hogy csak néhdnyat emlitsek. Aki
eljott, biztosan nem bédnta meg, hiszen a
délutdni esdt leszdmitva igazdn verdfényes
napunk volt — maszk nélkiil, szabadon.

(ferenczy)

Dedk téren

gyogypedagdgusokkal,
sokkal is.

évodapedagdgu-

— A jdrvdny miatti korldtozdsok miatt ho-
gyan tudtatok dolgozni?

— Nagyon rugalmasan kezeltitk a mos-
tani id8szakot. Szerveztiink példdul on-
line meseszolgdlatot, babjdtékot. Most,
a mdsodik lezdrds alatt, a szabadtéri jacé-
kokra volt igény, a jdtszétéren tartottunk
csoportos foglalkozdsokat. Kivittitk azo-
kat a csoportos fejlesztési terdpidkat, ami-
ket csak tudtunk. Megmaradt a Meghall-
gatlak is.

Az Autistak Orszdgos Szdvetségének (AOSZ) lapja
Szerkeszt8bizottsdg: Oszi Patricia, Johnny, Kamras Orsolya

Felelés szerkesztd: Ferenczy Agnes (06 30) 206 4617 * firinc@gmail.com

Az elébb emlitett Meghallgatlak a Lélek-
ontd 4j, telefonos szolgdltatdsa, amit a
covid hivott életre. Elinditdsdn4l is az volt
az alapelv: arra kell figyelni, hogy mire
van sziikségiik a csalidoknak. ,Békeidd-
ben” is nagyon sok konzultdci6t tartanak,
munkdjuk jelentds részée toltik ki a meg-
beszélések, ekkor hangoljdk dssze a mun-
kit a sziil6kkel. Ha kell, akkor otthoni
segitdt, bébiszittert kiildenek, ha kell, ak-
kor otthoni fejleszt8t is biztositanak. De
tobbnyire gyerekvigydzdra van sziikségiik.

Sz6 szerint lelket 6ntenek a sziil8kbe.
Felhivasukban ez 4ll: ,,Ha elveszettnek ér-

Megjelenik negyedévente

zed magad a jelenlegi helyzetben, ha ne-
hézséget élsz meg az idébeosztdssal, a csa-
lddban felmeriil§ fesziiltségekkel, hivj fel,
meghallgatunk, és egyiitt gondolkodunk

veled.”

Es ez nem napi vagy heti egy-két 6rds
szolgdltatds: a hét 6t napjdn hivhatdk reg-
gel nyolctdl, délutdn kettbig. A Lélekdn-
t6 Facebook oldaldn megtaldljdk a tdb-
l4zatot, hogy ki mikor van a vonalban.
E-mailben is lehet tandcsot kérni: hteps://
nemadomfel.hu/szolgalat-szuloknek/.
Ferenczy Agnes

Ara: 700 Ft, évi eléfizetés: 2800 Fr.

A lap cikkei nem biztos, hogy a szerkeszt8ség véleményét tiikrozik.

Tordelés: Tibori Tamara

3

Nyomdai munkélatok: PrintPix Nyomda és Grafikai Stadié
ISSN 1416-5325
A lap megjelenését az Emberi Eréforrdsok Minisztériuma tdmogatta.

A szerkeszt8ség elérhetd az AOSZ cimén: 1053 Bp., Fejér Gyorgy u. 10.
Telefon: (06 1) 354 1073 * info@esoember.hu ® www.aosz.hu
Felelds kiadé: az AOSZ elnske

EMBERI EROFORRASOK
MINISZTERIUMA



