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Egy neurotipikus gyermeket neveld sziil§ bele sem gondol, hogy példdul egy autista kis-
gyerek fejlesztése mennyi pénzbe és id8be keriil. Arrél mér nem is beszélve, nem biztos,
hogy a legjobb szakembert taldlja meg. Mert el lehet rontani egy hatdsos, mdr bevilt,
j6 hirQi médszert azzal is, hogy magukat, az arra szeg8ddtt embereket hidnyos tuddssal
engedik ttjukra az okraté6ik. Es teszik mindezt a profit reményében.

Erre sosem gondoltam, és dlmomban sem jutott volna eszembe, hogy valakik igy visz-
szaélnek az autista gyermeket nevel§ sziil8k bizalmdval (is). Egészen addig, mig el nem
olvastam Farkas Jinos: Egy terdpia hanyatldsa c. cikkforditdsdt arrdl, hogy hogyan jdrat-
tdk/jératjék le az ABA-t a gyorstalpalén kiképzettek. Nem, nem a valéban magas szinti
képzést kapé terapeutdkrol van sz6, hanem a segitdikrdl, a viselkedéstechnikusokrél: 8k
a terapeutdk asszisztensei. (A cikket elolvashatjik lapunk 18. oldalén.)

Nélunk még nem annyira elterjedt az ABA, van viszont tobbféle terdpia. Az FSZK
— mai nevén NFSZK, azaz Nemzeti Fogyatékossdgiigyi és Szocidlpolitikai Kézpont —
2016-o0s hasznos kiadvanyaban: Ajdnldsok az autizmus-specifikus alapszolgdliatdsok ki-
alakitdshoz a kiznevelésben, ez olvashatd A fejlesziés lehetdségei, perspektivdk alcim alatt:

»Javasolt, hogy keriiljon kidolgozdsra a kéznevelés teriiletén az autizmus-specifikus
szakmai munka, a szakmai feltételrendszer és a koltségvetési forrdsok végfelhaszndlohoz
vald eljutdsdnak, hasznosuldsdnak ellen8rzése.

A mindségi autizmus-specifikus fejlesztés kritériumainak beemelése az ellenbrzés-éreé-
kelés rendszerébe.

A szakemberképzés kiterjesztése

A hazai képzések mindségi és mennyiségi bdvitése: a tobbségi intézmények szakembe-
reinek képzése, a szakértdi bizottsdgok munkatdrsainak képzése, a szocidlis szférdban
dolgozé szakemberek képzése stb.).

Nemzetkdzi médszertani képzéseken valé részvétel lehetdségének biztositdsa: Eurépd-
ban (pl. Nagy-Britannidban, Belgiumban) elérhetéek kiilonboz8 szintd autizmus kép-
zések (tréner-és szakemberképzések egyardnt), melyek elvégzése biztosithatnd kiilonbs-
z6 nevesitett médszerek jogtiszta alkalmazdsdt és magyar nyelvii oktatdsét.

Tudomdnyos kutatdsokkal igazolt hatékonysdgii autizmus-specifikus felmérési és fejlesz-
tési mddszerek, eszkizok adaptilisa és elterjesztése.” (Kiemelések az eredetiben. Forrds:
heeps://fszk.hu/wp-content/uploads/2016/11/Aj%C3%A1n1%C3%A1sok.pdf)

Ha az 4llam fennhatésdga ald tartozé intézményeknél sincs meg a ,,hasznosulds ellen-
8rzése”, akkor ne legyenek illuziéink, a magdnszféraban még annyira sincs meg, mint
a kdznevelésiben. Taldn ha a szakma és a sziil6k 6sszefogndnak a mindségbiztositds ér-
dekében — hasonléan ahhoz, ahogy elérték vildgszerte és ndlunk is, hogy a higany ki-
keriiljon a gyerekek oltdsaibdl — akkor taldn 1étre lehet hozni olyan 4llami feliigyeletet,
amelyik ellendrzi a magdnszférdban dolgozék képzését, munkdjdc.

Ma a legjobb lehetdség, ha konzultdlunk autizmus szakirdnyt végzett gyégypedagd-
gussal, esetleg a gyermek pszicholégusval, pszichidterével. Br hosszi és a szakmdnak
irédott, a dontés el6te érdemes elolvasni, valamint megfontolni azt, ami az Egészség-
tigyi Szakmai Kollégium 2020-ban kiadott autizmussal kapcsolatos irdnyelveiben 4ll
a kiilonboz8 terdpidkrol (kéztiik az ABA-16l is): Az Emberi Erdforrdsok Minisztériuma
egbszségiigyi szakmai irdnyelve az autizmusrél/autizmus spektrum zavarokrdl. (Megjelent
az Egészségiigyi Kozlony 2020/12. szdmdban.)

Az Autism Europe Autizmus spectrum dllapotrdl c. kiadvanydt is ajdnlom figyelmiikbe,
melyet letdlthetnek az AOSZ honlapjdrdl: heeps://aosz.hu/az-autizmusrol/.

Ferenczy Agnes

Egészséget és 6romet hozo
boldog 117 évet kivinunk!
g Uj



Jovokép és lehetbsegek
Lezajlott az AOSZ kozgytilése

Az Autistak Orszagos Szovetségének tagsaga és kdvetdi az eltelt nyolc

év tapasztalatai alapjan képet kaphattak az AOSZ-nal végzett eddigi

munkamrél, ezért a mostani bemutatkozasom inkabb egy jovéképre

és az eldttiink all6 lehetdségekre fokuszal.

Az Autistédk Orszdgos Szovetségének ve-
zetését természetesen sehol nem tanitjdk!
Az er8s motivaltsdg és elkotelezddés segi-
tett abban, hogy amikor az AOSZ tagsiga
elndknek vilasztott a kezdetben erds ki-
hivdsokat, bizonytalansdgokat lekiizdjem.
Rengeteget tanultam a nyolc év alatt a
szill6tdrsaktdl, a tagszervezeti vezetd tdr-
saimt6l, a szolgdltatdsok vezetditdl, az au-
tizmus szakmai szervezeteitdl és a kozigaz-
gatds tobb szerepldjétdl. Tapasztalatokat
szereztem abban, hogy hogyan lehet vé-
gig vinni hosszabb ideig tart6 folyamato-
kat, milyen kompetencidkkal biré mun-
katdrsakkal tudjuk egyre hatékonyabban
mikodtetni a szervezetet és elérni a cél-
jainkat. Mdra szertedgazé kapcsolatrend-
szert épitett ki az AOSZ a dontéshozdk, a
kozigazgatds, és a szolgdltatdsok teriiletén
kulcsszerepet betsltd vezetivel.

Ugy érzem, hogy a szovetségen beliil és
a kormdnyzattal valé egyiittmiikodésben
egyardnt olyan folyamatok indultak el,
amelyben érdekvéddk, szakéredk, dontés-
hozdk sszehangoltan kotelezddtiink

el amellett, hogy a lehetd legrévidebb
iddn beliil torténjenek érzékelhetd pozitiv
véltozdsok a csalidok életében. Nem egy-
egy teriileten, hanem rendszerszinten, dt-

fogdan, életttszertien.

Mindannyiunk felel8ssége, hogy az
elkdtelez8dést, a szdndékot aprépénz-
re véltjuk-e. Ennek egyik kulcstényezd-
je, hogy a kozdsségiink eléggé osszefog-e,
tudjuk-e kozdsen képviselni azokat a na-
gyon fontos célokat, szempontokat, ame-
lyeket a kozdsségiink hatdrozott meg az
elmale években, és amelyeket 2021 nya-
ran ismét megerdsithettiink, feliilvizsgdl-
hattunk, djra fogalmazhattunk a vidéki
rendezvények személyes taldlkozéi sordn.

Megitélésem szerint az elndk szerepe
és felel8ssége abban 4ll, hogy jél bénjon
ezekkel az erbforrdsokkal, az igen erds ten-
ni akardssal, amit a jelenlegi folyamatok-
ban érzékelhetiink. Megvélasztdsom ese-
tén azt szeretném elérni, hogy az immdr
meger6sddote kdzponti és vidéki munka-
szervezetekkel csapatban dolgozva meg-
valdsitsuk azokat a stratégiai célkitlizése-
ket, amelyek mind a csalddokban, mind
a szolgaltatdsokban megolddst hozhatnak
a jelenleg még meglév problémékra. Az
ut hosszt, de vannak kénnyebben meg-
valdsithaté feladatok, amelyek hatdsa ha-
marabb érzékelhetd lehet. Ahhoz, hogy a
céljainkig eljussunk az elmult nyolc év és
az azt megel6zd 25 év munkdja is kellett.
Felépitettiink egy hédlézatot, felépitettiink

DATA: uj tanfolyamok indulnak

Az Autistdk Orszdgos Szdvetsége a
mindenkinek elérhetd§ DATA szol-
géltatdsinak keretében djabb cso-
portot indit. Az okostelefonokon és
tableteken futé applikdcié és a hozzd
kapcsol6dé tervezd feliilet megisme-

rését, bevezetését és haszndlatdr segitd
szolgiltatds keretében djra 6 alkalmas
csoportos tanuldsi lehetéséget biztosit
onmagukat tdmogat$ autista szemé-
lyek, sziileik, tdimogatéik és szakem-
berek szdmdra. Ezittal is az Autizmus
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egy kapcsolatrendszert, meger8s6dott a
munkaszervezetiink, egyiitcc dolgozunk
a ,szakmdval”, és elkezdtiink egyiitt dol-
gozni a kormdnyzat szerepl8ivel. Az tton
elindultunk, a célok vildgosak, ezért az is
vildgos, hogy a szovetségnek mi a feladata.

Az autista gyermekem és tdrsai jovdjének
érdekében azt kivdnom, hogy a szovetség
tagsdga hozzon j6 dontést 2021. szeptem-
ber 25-én annak érdekében, hogy ez az 1t
eredményes legyen, a munka hatékony le-
gyen, és a valtozds minél hamarabb érzé-
kelhet8 legyen. Ha az elmult évek mun-
kdja nyomdn az AOSZ tagsdga gy dont,
hogy rdm bizza tovébbra is az elndki fel-
adatot, akkor a korabbi évek lelkesedésé-
vel, felelésségvillaldsdval és éreékrendjé-
vel fogok tovabb dolgozni. Amennyiben
a szdvetség 1j elnokot vdlaszt, abban az
esetben is kotelességemnek érzem tdmo-
gatni az AOSZ 4j vezetését abban, hogy
ezeket a célokat elérje.

Egytttal szeretném kihaszndlni a lehetd-
séget arra is, hogy koszonetet mondjak
mindenkinek, akikkel az elmult években
rovidebb, vagy hosszabb ideig egyiitt dol-
gozhattam. Azoknak is, akikkel nehezeb-
ben tudtam és azoknak is, akikkel kony-
nyebben, mert mindannyian fontos szere-
pet jétszottak az eredmények elérésében,
és én nagyon sokat tanultam t6litk. Ugy
gondolom, hogy felel8sségem a megszer-
zett tuddst és tapasztalatot az autizmus-
ban érintett tdrsaink és csalddjaik jobb
életmindségének elérése érdekében hasz-
ndlnom.

(A kozgytilés, ellenszavazat nélkiil, gjra
elnoknek vilasztotta Kévari Editet. A
kozgytilési hatdrozatokat az AOSZ hon-
lapjdn elolvashatjdk.)

Kbvdri Edit

Alapitvdnytdl tanulhatnak a vizudlis
tdmogatdsokrdl.

Az autizmusban érintett gyermek,
vagy felndtt szdmdra okoseszkdz is
igényelheté az AOSZ-tdl! Janudri,
februdri és mérciusi idpontokra lehet
jelentkezni itt: https://data.aosz.hu/
szeretnem-a-data-szoftverrendszert.../
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Mit adott még ez az élményekkel is tarki-
tott pdr hénap a résztvevéknek? Boldog,
autizmusban érintett felnéttekkel, szak-
maisdggal, évtizedek 6ta elkdtelezett szak-
emberekkel, vardzslatos sziilékkel taldlkoz-
hattunk.

Rohamosan véltozik a vildg kériilot-
tiink! Nap, mint nap djra kell tervezniink
azt, hogy hol a helyiink benne, milyen ér-
tékeket sikeriilt megteremteniink, miket
érdemes tovdbb vinniink, és milyen 4j
feladataink keletkeztek. A 2008-ban szii-
letett autizmus stratégia dta, sokkal t5bb
lett az érintett személyek szdma! Az akkori
gyerekek azota felndttek, a felndtrek id6-
sebbek lettek. Id6kozben bekeriilt a spekt-
rumszemlélet is az autizmusba, igy sokkal
szélesebb korli és dsszetettebb igények je-
lentkeztek. Miutdn a kormdnyzat illetéke-
seit is magunk mellé sikertilt dllitani, tgy
gondoltuk, hogy elérkezett a szdmvetés és
az Gjabb célok tervezésénék ideje, amely
megalapozhat egy Gj orszdgos autizmus
stratégiat.

Nem iréasztalon és 6nmagunk koézotti
beszélgetésekkel szeretnénk megalkotni a
stratégidt. Mindenki véleménye fontos!

Az Autistdk Orszdgos Szovetségének
munkatdrsai, az érintetteket képviseld tag-
szervezetekkel kozosen akarnak az 4j Or-
szdgos Autizmus Stratégia céljairdl gondol-
kodni. Cél, hogy minél t5bb vélemény és
otlet beépiilhessen az Uj stratégidba. Ezért
hirdetett az AOSZ orszdgos férumsoroza-
tot, amelyre bérki regiszerdlhatott. Nagy
oromiinkre, szdmos egyestilet és alapit-
vdny élt a lehetdséggel, de képviselteteék
magukat — helyszinenként viltozéan — a
helyi rendérkapitdnysdgok, a tankeriile-
tek, a helyi 6nkormdnyzatok, az SZGYF, a
Kormdnyhivatalok, és éltek a lehetdséggel
sokan a sziil8k, a pedagégusok és szakem-
berek koziil is. A résztvev8k szines palettd-

ja, osszetételtd] fliggden sulyozta — egy-egy
adott férumon — a kozéppontba keriild
témakat. Volt, ahol az elldtds, volt ahol az
oktatds, a sziil8k informdldsa, tuddsanya-
gok, a csalddok lelki gondozdsa, a timoga-
tott lakhatds, a nappali elldtds, a fejlesztd és
rehabilitdcids foglalkoztatds keriilt nagyité
ald, kritikdk és javaslatok formdjdban.

A civil fenntartdk altal megpdlydzhaté ki-
egészitd sszeg kerete tobb mint egy évtize-
de nem véltozott

Bér 4llami feladat lenne, valéjdban ala-
pitvdnyok és civil szervezetek gondoskod-
nak ma Magyarorszdgon az autizmusban
érintett felnSttek nappali elldtdsdrdl, vagy
otthont nyujtd lakhatdsokrél. A probléma-
térképre igy majd minden helyszinen és in-
tézményben felkeriilt az 4llami szerepvilla-
l4s hidnyossdga —, kiemelten a felndttkori
elldtds elégtelensége. De sok helyen meg-
fogalmaztdk azt is, hogy ma jellemzden
egyediil kiizdik végig a sziil6k a folyama-
tokat. Kilencven szdzalékuk elfiradt. Ne-
hezen villaljak a konfliktusokat, példdul az
oktatdsi rendszerben. Ezért fontos feladat
lenne koztesként érdekvédék beiktatdsa.
De figyelmet kellene forditani a csalddok-
ban autizmussal nem érintett testvérek lel-
ki tdimogatdsit segitd médszertani anyagok
osszedllitdsdra is. Tobb helyszinen rdvildgi-
tottak arra, hogy nagyon kevés a tudés az
autizmusrdl a kézintézményekben, pedig
jol drgondolt irdnyelvek sziilettek, szdmos
teriiletre lebontva.

A hasznos javaslatok kozote szerepel,
hogy amint sziiletik egy diagndzis, azon-
nal legyen egy, a sziil6k kezébe adhaté és
jol értelmezhetd tuddsanyag arrdl, hogy ez
milyen jogokkal jdr, hol és milyen fejleszté-
sek érhetdk el, vagyis minden informdciét
tartalmazzon egyben. Névelni kell a sziil6i
tudatossdgot is, mert ha a sziil6 nem ismeri

meg a jogait és nem kéri ennek érvényesi-
tését, akkor nagyon nehéz feliilrél véltozd-
sokat elérni. Az iskoldknak korszer(ibb au-
tizmustudds kell, és nagyobb figyelmet kell
forditani a sziildi csoportok informél4sdra.

Gydngydson figyelemre mélté stlet volt,
hogy a kormdnyzattal valé kommunikalds-
hoz dllitson 6ssze az AOSZ egy tgyneve-
zett ,korfit”— egy életdt dbrdt —, ami koz-
érthetden foglalja Ossze az életszakaszok
jellemz8it és sziikségleteit. De itt sziiletett
a javaslat példdul szolgdltaté kézpontok
kialakitdsdra, amelynek munkatdrsai ké-
zen foghatjak a csalidokat, jogi, fejleszté-
si, életvezetési, okrtatdsi egészségiigyi kérdé-
sekben, és gyakorlati segitséget is nytjthat-
ndnak, példdul gyermekfeliigyelettel.

A Veszprémi Renddrkapiténysdg Koz-
rendvédelmi Osztdlydnak munkatdrsai is
hoztak magukkal javaslatot a tétvézsonyi
férumra. Eszerint, sokat segithetne a rend-
Sroknek egy autizmust jél ismerd szakér-
6k 4ltal Osszedllitott oktatd, ismertetd-
anyag, hisz szdmukra kommunikdciés ki-
hivést jelent, ha autista gyermekekkel és
felndteekkel akad dolguk.

Opilyiba nem csak a férumot vittitk
el! Ebben a régidban egy régi vigyunk tel-
jesiilt, a kapcsolatépités volt a f6 célunk,
hiszen alig ismerjiik az itteni csalddokat,
szakmai szolgaltatdkat. A térség sajétossd-
gai még inkdbb igényelték, hogy személye-
sen ldtogassunk el és beszélgessiink az 6n-
szervezB@désrdl. Nagyon fontos lépés volt,
hogy megismertiik egymdst és megoszthat-
tuk egymdssal a terveinket, igy azonnal ki
is rajzolédrak azok a célok, amelyekért ha-
marosan kozésen is dolgozhatunk!

Kecskeméten pedig példamutaté hely-
zettel taldlkoztunk: az 6nkormdnyzat sze-
repvallaldsdval. Libor Zoltdn, a helyi 6nkor-
mdnyzat ifjdsdgi, idSsiigyi, civil és esély-
egyenl8ségi referense beszéle arrdl, hogy
az emberbardti hozzddllds mellett, milyen
jol felfogott érdekek alapjdn vallalt az on-
kormdnyzat feladatot a felndetkori elldtds-
ban. Véleménye szerint is fontos lenne,
hogy szakmai feliigyelet legyen minden
politikai dontés mellett és azoknak legyen

dontési ereje. A ,célunk az, hogy...” és



»ajanldsunk szerint...” kezdetli mondatok
nem hoznak szemléletvéledst a biirokrécid-
ban. Fontosak a szdmonkérhetd jogszabd-
lyok! Ezeket kell 6szténozni, és a jogszabd-
lyok kozotti harmonizaciot! et vet8dotr fel
az a javaslat is, hogy ingyen kapjon a sziil§
azonnal képzést, amint sziiletik egy diag-
n6zis. Ne maradjon ebben magdra. Létez-
nek mdr jél kidolgozott sziil8képzd prog-
ramok — amelyek most is rendelkezésre 4ll-
nak —, de a civil szervezetek nehezen tudjik
megfizetni a kurzusonként fél- és egymillio
forint kozotti osszegeket. Az 1j stratégia
adjon vélaszt arra, hogy hogyan jutnak a
sziil6k ezekhez, bérhol az orszdgban.

Szegeden az iskoldbdl kikeriilé fiatalok-
nak a munka vildgdra valé felkészitésérdl és
a munkavéllalis timogatdsdnak lehetséges
modjairdl kaptunk hasznos javaslatokat.
Az itt megismert j6 példa rimutatott arra,
hogy milyen hozadékai lehetnek a munka-
végzés kiprébaldsinak. Ez id§ alatt meg-
torténhet az elakaddsok feltérképezése, és
az {gy szerzett informdcidkkal javitani le-
het a munkaer8piaci esélyeket, hatéko-
nyabban lehet keresni a lehetséges munka-
koroket. Itt hangzott el az a vélekedés is,
miszerint nem szabad eréltetni a még tobb
bentlakdsos intézmény inditdsit. Mert ér-
tékes segitség levenni a terheket a csalddok
valldrdl, de igy azok nem vélnak alkalmassd
Ujra 4tvenni a fiatalt, ha az kikeriil az alap-
oktatdsbdl.

Pécsen és Kozdrmislenyben hangstlyt
kapott a férum témdi kézott, hogy amint
sziiletik egy diagndzis azonnal legyen egy,
a sziil6k kezébe adhaté és jol értelmezhe-
t6 tuddsanyag arrél, hogy az milyen jogok-
kal jar, hol és milyen fejlesztések érhetdek
el! De novelni kell a sziil8i tudatossdgot is,
mert ha a sziil§ nem ismeri meg a jogait, és
nem kéri ennek érvényesitését, akkor na-
gyon nehéz lesz mindent feliilrdl feliigyel-
ni. Kiadvinyok is sziikségesek, melyek
életkori szakaszokra bontva, térnek ki az

Az AOSZ megkereste a Miniszterelnd-
ki Kabinetiroddt, hogy az autista sze-
mélyek, igény esetén, bédult dllapotban
kaphassak meg a COVID-19 elleni vé-
ddoltdst. A kérés meghallgatdsra taldle:
minden megyeszékhelyen van egy kijelslt
kérhdz, ahol igy torténik az oltds. Errdl
kézleményt adott ki az AOSZ: azt kér-

oktatésra, szélhatna a szakmai bizottsdgok-
10, és dsszefoglalnd a szocidlis juttatdsokat.

Miskolcon, ahol sikeres komplex elld-
t6 rendszert mikddtetnek — azt a témdc
boncolgattuk, hogy milyen kapcsolt val-
lalkozdsok lehetnek emellett, és hogy egy
elldtdintézményt milyen szinteken, mi-
lyen szakmai kritériumok alapjin miikod-
jon. Mivel rohamosan névekszik az igény
a felndttkori elldtésra, kinek és hogyan kell
véllalnia ezt a problémdt, milyen ardnyban
osztozva civilek és dllam kozoee?

Az autizmus nem mindig ldtszik! Ez a
megdllapitds hozta azt a hasznos javaslatot,
hogy nevesiteni kell a szocidlis torvényben
az autista elldtdst. A jelenlegi torvény fel-
késziile példdul szdmos testi fogyatékossdg-
ra, de nincs valasza az ezekedl jol elkiilo-
nithetd és mds kultarit, kommunikdcidés
eszkozoket, specidlis igényeket jelentd au-
tizmusra.

Mindszentpusztdn az az igény fogal-
mazddott meg, hogy a jé ideje mdr létezd
egészségiigyi irdnyelv er8sebb érvényesité-
se érdekében fol kellene venni a kapcsola-
tot az orvosi kamardval, mert érezhetéen
tartanak az orvosok az autista paciensek-
t6l. Ezen a helyszinen hangzott el kritika-
ként, hogy tilsdgosan féviros kozpontd-
ak a képzések, nagyon kevés a hospitdlét
fogadé hely, és nincs kialakitott szupervi-
zi6s rendszer. A stratégia céljai kozott sze-
repeljen ennek a rendszernek az 4talaki-
tésa is. Emellett késziiljon egy ismerete-
ket ad4 alapmodul, amely ajinlhaté pszi-
cholégusnak és pedagdgusnak —, de akdr
a biintetésvégrehajtdsban dolgozdknak is.
Célravezetd lenne helybe lekérhetd tovdbb-
képz8 program is a tantestiiletek felkészi-
tésére.

Békéscsabdn és Vésztdn kapruk azt a
javaslatot, hogy szerepeljen a fontos fel-
adatok koézott a tdrsadalomérzékenyités,
valamint segitse az Uj stratégia az elldt6
intézmény keresését, illetve vizsgdlja meg

ve, hogy regisztrdljanak a vakcinainfo.
gov.hu oldalon és foglaljanak id8pontot a
hetps://www.eeszt.gov.hu/hu/covid-oltas-
idopontfoglalas rendszerén keresztiil. Az
AOSZ honlapjin kattintsanak a Hireknél
az archivumra, irjdk be: Béditds oltds-
ban, és a koronavirussal kapcsolatos hirek
kozott megtaldljak a fogad6 kérhdzakat.

Frdekvédelem 5

alaposabban az AOSZ, hogy miért sok a
péalyaclhagy6 az autizmusra szakosodott
gydgypedagbgusok és gondozok korében.
Kutatni kell azt is, hogy miért erleeti sok
sziil6 az integralt oktatdst, és reagalni a fel-
tart okokra. De folytatni kell a vitdt a td-
mogatott lakhatds és a lakdotthoni elhe-
lyezés elényeirdl és hdtrdnyairdl, valamint
kritériumrendszereirdl is.

Kié lesz a stratégia? — ,Atadjuk az dllam-
nak és vdrunk, vagy politikai lobbizs alap-
jalesz?”

A férumokon vilaszt kerestek a részt-
vevdk arra, hogy a kordbban kidolgozott
autizmus stratégia azon elemei, amelyek
j6 elképzeléseknek bizonyultak, a megva-
16sitds sordn miért és hol {itkdztek sorra
akaddlyokba. Koz6s gondolkodds indult a
jelenlegi érdekvédelmi feladatokrdl, a leg-
gyorsabb megolddsokrél, a kozos munkd-
16l és az érdekvédelem szintjeinek dtjarha-
t0sdgdrdl is. Minden helyszinen visszatérg
kérdés volt, hogy az \j stratégia szakpoliti-
kai program, intézkedési terv, vagy netdn
a kormdny stratégidja legyen? Orszdggy-
lési hatdrozatot, esetleg jogszabdlyokat ki-
vén, vagy érdekvédelem lesz? Mi kell mel-
1¢, hogy valéban hatékonyan szolgilja szdz-
ezer csaldd életée?

Békéscsabdn és Vésztén fogalmazédott
meg: Tisztelet, aldzat, egyiittmitkodés, on-
zetlenség és sok ember évekig tartd elkotelezett
munkdja kell abhoz, hogy boldog gyermekko-
ra & felnditt élete lehessen a gyermekeinknek!

Készonjiik tagszervezeteinknek, hogy
biztositottdk a férumok helyszineit! Ko-
szonjiik az egyiitt gondolkoddst azoknak,
akik elfogadtdk a meghivisunkat! Példa-
mutaté szakmaisdgot, sziildi elkdtelezettsé-
get tapasztaltunk szdmos intézmény ldto-
gatdsa sordn.

A pérbeszédet folytatjuk!

Subajda Agnes

Négy twjabb Info-Pont iroddt nyit az
AOSZ, hogy minél t5bb helyen nytjtson
segitséget a csalddoknak. Ezek a kévet-
kezdk: Pécs: Lisd a vildgot autista szem-
mel Egyesiilet; Miskolc: Szimbiézis Ala-
pitvdny; Szekszdrd: Es6émandk Egyesiilet;
Si6fok: Aron Egyesiilet. Az irodédk elérhe-
t8ségét megtaldljak a honlapon.
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A Kakadokoncerttdl a Mesemuzeumig

Akik még a mult szazadban vitték gyermekeiket mizeumlatogatasra,

lehet, hogy 6rok életre elriasztottak 6ket az efféle helyektél. Szigoru,

id6s teremdr bacsik és nénik szdltak azonnal, ha a gyerek tul kozel ment

valamelyik mitargyhoz, vagy netdn megfogta a vitrin Givegtablajat.

Foto: Békefi Déra

Bér a ’70-es évektdl kezdve ndlunk is vol-
tak mazeumpedagégusok és foglalkozdsok
a gyerckeknek, de a szigord miizeumi rend
nem viltozott. A rendszerviltds utdn itt is
véltozds tortént. Manapsdg a mizeumpe-
dagdgusok kiilonféle csabité programok-
kal hivjdk a gyerekeket, és a kidllitdsok 14-
togatbinak az internet adta lehetdséget is
folkinaljdk, hogy minél kozelebb vigyék
hozzdjuk az élményt.

Mindebbdl az autista gyerekek kimarad-
nak. Hogy miért, azt az Esdember olvasoi-
nak nem kell magyardzni. Ezen akar segi-
teni a Nemzetkozi Cseperedd Alapitvény,
amelynek munkatdrsai nem el8szor tesz-
nek sikeres kisérletet arra, hogy a miivésze-
teket kozel vigyék az autista gyerekekhez.
A hallanival6kkal kezdték. Lépésrl 1épésre
viteék egyre kozelebb a gyermekekhez a ze-
nét, a ldtvanyt. Csak id8 kérdése volt, hogy
mdssal is megprobélkozzanak. A Mesemu-
zeummal.

»2012. oktéber 2-4n nyitotta meg kapu-
it a Mesemtzeum és Mesemiihely, amely
Kinyddi Sandor Kossuth-dijas koltd dtlete
alapjdn, az Emberi Er8forrdsok Minisztéri-
uma Alfa-palydzatdnak tdmogatdsdval jott

létre. Az (j intézmény fenntartdja a PetSfi
Irodalmi Miizeum és a Budavéri Onkor-
ményzat.” — 4ll a mdzeum honlapjén. A
muizeum el8tti utca tiloldaldn pedig kis
park zéldell, ahol a bokroktdl elrejtve a
koled rusztikus emlékkove is megtaldlhato.
Sajnos, kicsit eldugva, de a tdrsasigra nem
panaszkodhat. J6 tdrsasdgban van, mert a
parkocskaban ott van Elek apé, azaz Bene-
dek Elek katja is. Ota »hagy mesemondd-
ként” szokds emlegetni, és a magyar nép-
mesék szdzainak lejegyzése, gyereknyelvre
4tigazitdsa is az 6 nevéhez fizédik.

Helmich Katalintél, a mtzeum szakmai ve-
zetjétdl tudom, hogy amidta nyitva van
a muzeum, azéta fogadnak autista gyere-
keket vagy csoportokat is. Tapasztalatuk
tehdt mér volt, csak épp kevésbé voltak
szakszerliek. A szakszer(iséget, a személyre
szabott tandcsokat Virnai Zsuzsdtél, a Cse-
peredd Alapitviny egyik szakmai vezetdjé-
t6] kaptdk.

— Volt workshop és jottek megnézni a cso-
portfoglalkozdsainkat — idézi 6l a kozos
munkdt Katalin. — Megbeszéltikk mi az,
ami j6, min véltoztassunk, példdul, hogy

egyszerlibben, témondatokban beszéljek.
Volt kollégan8m, Nemes-Jakab Eva kezde-
ményezte és fogta kézbe a folyamatokat.
Minden véltoztatds vagy Uj dolog beveze-
tése kozds megbeszélés alapjén toreént: az,
hogy hogyan alakitsuk 4t a csoportvezetést,
milyenek legyenek a térképek, a piktogra-
mok. Lesz a honlapunkon egy autizmus-
bardt fiil is, aminek alapjdn el6re ol lehet
késziilni, hogy mi vdrhaté a mizeumban.
Van vezetd fiizetiink, lesznek letolthetd
anyagaink a honlapon, lesz szocidlis tor-
ténet arr6l, hogyan menjiink mdzeumba,
errdl és a mizeumrdl vided is késziilt. Az-
tdn van egy kis zsdkunk kiilénféle 6nmeg-
nyugtatdsra alkalmas eszkézokkel.

Mindent piktogramokkal jelsltiink, tér-
képiink is van, amire mdgneseket lehet he-
lyezni, hogy éppen hol jirunk a mazeumi
térben. Csoportos foglalkozdsnal vannak
érzelemkdrtydk, jétszunk velitk, beszélge-
tiink arrél, hogy mit éreznek: jaeék lehet
ebbél is, mert olyan, mint a puzzle, 6k is
ossze tudjdk rakni az arcokat. Vannak vizu-
alis segédeszkozeink is — pl. a 7 probandl —
ami szintén segitséget jelent nekik. Ha cso-
portot vezetiink, akkor vissziik magunkkal
ezeket az eszkdzoket.

Ot és tizenegyéves kor kozotti gyere-
keknek ajdnljuk a Mesemtzeumot, de az
SNI-s gyerekeknél nem szabunk ilyen me-
rev korhatdrt. Nagyon jé volt az egyiittmi-
kodésiink az alapitvannyal, és bdr decem-
bertd] mér varjuk az autistdkat, a projeke
még nincs lezdrva. Minden visszajelzésnek
oriiliink, mert ez segitség nekiink. Hiszen
a valésdgtdl elrugaszkodott vildg a mese-
vildg, és nehéz visszajelzést is kapni téliik,
pedig nagyon jé lenne.

Virnai Zsuzsa klinikai szakpszicholégus, a
Nemzetkozi Cseperedd Alapitvdny egyik
alapitdja és szakmai vezetdje. Mivel nekem
sosem jutott eszembe — és ebben, gy gon-
dolom, nem vagyok egyediil —, hogy egy
muzeum autizmusbardt is lehet, magdtdl
értetédének éreztem a kérdésemet:

— Hogyan jutott ezetekbe az autizmusbardy
muizeum? Bdr a miivészet autizmusbardttd
tételében mdr voltak enneck eldzményei az



alapitvanyndl. A zenével kezdtétek, a Fesz-
tivdl Zenekar Kakadkoncertjeivel.

— Mi gyerekekkel foglalkozunk, és azo-
kat a dolgokat akarjuk elérhetévé tenni,
amin minden csaldd részt tud venni, min-
denkinek elérhetd. Nemes-Jakab Eva volt a
szakmai tdrsunk a Mesemuzeum részérél. A
szakmai témdk kidolgozdsdban, és a 7 préba
autizmusbardttd tételében is nagyon sokat
segitett. Tulajdonképpen egyiitt taldltuk ki,
hogy legyen a Mesemuizeum autizmusbardt,
és egylite vittiik be ezt az dtletet a Mesemd-
zeumba, ahol nagyon nyitottak voltak r4.

A mese fontos 4llomds a gyerekek fejlé-
désében. Egy szimbolikus vildgot kozelebb
hozni gy, hogy tudjuk, ez egy nehezitet-
tebb terep autizmusban érintett gyerekek-
nek, az ilyen szempontbdl killon kihivés
volt. Ahogy mondod, vannak nilunk el8z-
mények. A Fesztivdlzenekar Kakadkon-
certje, elbtte a Centrdl Szinhdzban egy fel-
nétt darabot tettiink autizmusbardttd, ez
volt Mark Haddon: A kutya kiilonds esete az
éjszakdban. Az elmult kardcsonykor pedig
online koncertet szerveztiink Kdrdsz Esz-
terrel és az Eszter-ldnc mesezenekarral.

Mizeum eddig még nem volt, de az el-
gondolds ugyanaz. Egy éve dolgozunk raj-
ta. Most késziiltek el annyira az anyagok,
hogy ingyenes prébaalkalmak vannak az
EGYMI-b8l (egységes gyogypedagbgiai
intézmény) jov4 gyerekeknek és a csepere-
dés csalddoknak. Az EGYMI-bdl osztdlyok
szoktak jonni. A belépés nekik most ingye-
nes. Nagyon szdmitunk a visszajelzéseikre.
A latogatds utdn ezére is toltetiink ki egy
mindségellendrzd kérdbivet mind a cso-
portokkal, mind az osztdlyokkal és a cse-
peredds csalddokkal, hogy ldssuk, mik az &
tapasztalataik, mik azok a pontok, amiken
véltoztatni, formdlni kell. Prébalunk autiz-
mus-szemiivegen keresztiil gondolkodni...

Megemlitem Zsuzsénak, hogy mig Hel-
mich Katalinra vdrtam, bejétt a mizeum-
ba egy anya és kisfia. A gyerek tgy otéves
lehetett. Nagy szemekkel nézett, meg sem
szolalt. Koriilbeliil négy-6t percet voltak
bent a kidllitétérben. Kés6bb megtudtam
a fiatal asszisztens ldnyt6l, Pandgl Zsdfiitdl,
hogy tdvozdskor az édesanya elkérte azt az
ismertet6t, amit pontosan az autista gyere-
keknek/sziil6knek készitettek. Ezen persze
Zsuzsa nem lep8dik meg:

— Kordbbi (zenei) tapasztalatunk alapjin
tudjuk, hogy lassti szoktatds van. A Kakaé-

M proba

koncertre voltak csalddok, akik eljotrek,
megvették a jegyet, é onnan indultak, hogy
a gyerek el8szor az ajté eléte tilt. Ez fokoza-
tos dolog, t6bb alkalommal voltak ott, mig
végiil a terembe is bejott, hallgatta a kon-
certet, és amikor mar sok volt neki, akkor
kimentek a pihend szobdba.

— Pedig a koncertre fol lehetett késziilni, fent
volt a honlapotokon, bemutattdtok a hang-
szercket, a zenekart. Tehdt elére felkészitet-
tétek a hangversenyldtogatd gyerekeket, hogy
mi vdrbatd. Itt mi a felkészités menete?

— Igen a felkésztés az egyik ldba az aka-
ddlymentesitésnek, ez taldn legfontosabb
alappillére: bejésolhatévd tenni a kornye-
zetet, azt, hogy mi vdrhat6 most épp a Me-
semizeumban. A mizeum honlapjin lesz
egy kiilon fiil, ahova 6l lesz toltve az Gsszes
anyag, nemcsak a muizeumi szabdlyok, ha-
nem virtudlisan bejirhaté a tér: elére meg
tudja nézni, hogy milyen termek vannak,
mire szdmithat. Trunk képes szocidlis tor-
ténetet, hogy mit hova kell tenni. Minden,
amire elére 6] lehet késziilni, az fonn lesz
a honlapon.

Két alkalommal tartottunk a dolgozék-
nak autizmusspecifikus folkészitdt. Amit
lehetett autizmusbardced formdleunk. Pél-
ddul a mesehdsok 7 probéjdt, ami az egyik
foglalkozdsa a mizeumnak. Minden e pré-
ba koré rendezddik. Eszkozkészleteket dol-
goztunk ki az érthetdség novelésére, hogy
minél kevesebb szimbolikus és absztrakt
elem legyen benne, hogy a foglalkozds
maga kiszdmithaté legyen — ehhez nagyon
sok vizudlis elemet haszndltunk. A mu-
zeumban vannak olyan tdrsas szabdlyok,
amelyek piktogramokkal segitik a gyereke-
ket, van térkép, hogy mi hol taldlhaté.

A végén adunk a csalidoknak és a cso-
portoknak is egy élményfeldolgozs fiizetet,
amit magukkal vihetnek, de le is tdlthetik
a honlaprél. Ennek segitségével elmélyit-
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hetik az ott szerzett tapasztalatokat. Sok
mindenre prébédltunk figyelni: a fényha-
tasokra, ezeket csokkentettiik —, a vizudlis
ingerekre — ezért van példdul pihend szoba,
ahol egy babzsdkon megpihenhet a gyerek,
és ha Ujra kész, akkor ismét be tud kap-
csolédni. Ez azért tud majd jél miikodni,
mert a dolgozok abszolut nyitottak és na-

gyon lelkesek voltak.

Milyen jé, hogy vagytok! — és ezt 8szintén
mondom, mert azokra a sziil6kre gondo-
lok, akiket megkérdeztem: meséltek-e au-
tista gyerekitknek? A vélasz legtobbszor
nemleges volt, mert gy gondoltdk, dgy-
sem érti meg. Viszont sokat énekeltek. Ha
mdr akkor lett volna autizmusbarit Mese-
muzeum, taldn nem maradnak ki a mese-
mondds 6rémébdl.

— Mds miizeumot is lehetne igy dtformdini?

— Sok nemzetkdzi tapasztalat van erre,
nem mi taldltuk 8l a spanyolviaszt. Ameri-
kéban, Anglidban nagyon jé tapasztalatok
vannak. A pélydzatunk egy része ismeret-
szerzésrdl is sz6lt, amiben benne vannak a
mi tapasztalataink is. Ennek a pdlydzatnak
is része egy olyan Gtmutaté elkészitése, ami
mds mizeumoknak is haszndlhaté lesz. Ezt
Simd Judit késziti. Nagyon sok példdval és
elméleti hatérrel késziil, hatha masokat is
Osztondz arra, hogy vdgjanak bele. Ez is
font lesz a Mesemutizeum honlapjén, lehet,
hogy a miénken is. De lesznek még fonn
olyan tdjékoztatd anyagok is, amelyek a di-
pikusan fejl3dé gyerekeknek szélnak arrél,
hogy mitdl autizmusbardt ez a mizeum.
Mindez gyereknyelven megfogalmazva,
hogyha taldlkoznak autista gyerekekkel,
vagy csoportokkal, értsék: miért mdsok 6k.
Prébdljuk Sket is érzékenyiteni, mert azt
gondoljuk, hogy a tdjékoztatds a szemlélet-
formalds része.

Ferenczy Agnes
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Mit jatszunk? Mivel jatsszunk?
A jérékok jétékony hatdsa

Ezekben a hetekben a jarvany és az id6jaras duplan is megnehezitheti,

hogy a gyerekek kint legyenek a szabadban. Bent a lakdsban viszont

nagy a kisértés, hogy féként a szamitogép elétt téltsék az id6t.

Természetesen a szdmitégép remek tanuld-
si és szorakozdsi lehetdséget nytjt, azonban
nem szerencsés kizdrdlag a gép el6tt tolteni
az idét. Erdemes vildgos szabdlyokat hoz-
ni ezzel kapcsolatban, aminek betartdsdban
hatékonyan segithet a napirend és az id6jel-
z6 haszndlata. Még jobb azonban, ha leg-
aldbb annyira érdekes jatékot tudunk fel-
ajanlani, mint amilyen a szimitégépes jaték
lenne. Ahogy kozelednek az tinnepek, sok
sziil8 keres hasznos, jé mindségl, a képessé-
gek fejlédésér tdmogatd jatékot gyermeké-
nek. A valaszték éridsi, ezért érdemes némi
4ttekintést nytjtani arrdl, mit és miére lehet
érdemes megvenni, kiprobdlni. El8szor is
hasznos megfigyelni, hogy inkébb egyediil
szereti-e gyermekiink elfoglalni magit, vagy
szivesen jdtszik testvérrel, sziil6kkel is. Szin-
tén fontos nagyjdbdl dtgondolni, mennyi
ideig és mivel tudja elfoglalni magit egye-
diil vagy mésokkal, és milyen jétékokart tud
megfelel8en, biztonsigosan, sikeresen hasz-
ndlni. Ez nagyon sokszor nem a gyermek
életkordn mulik, hanem azon, hogy milyen
fejlédési szintet ért el. Ha ebben bizonyta-
lanok vagyunk, konzultdljunk a gyermeket
ismerd szakemberrel. Lehet, hogy egysze-
rli, strapabird csecsemdkori jitékok kelle-
nek eleinte, de ha azokat tudja 6rdmmel és
egyediil hasznélni a gyermek, akkor csak ve-
gylik meg bitran!

Az ondlléan haszndlhaté jérékok koziil
olyat érdemes vélasztani, amely gyerme-
kiink érdeklédéséhez, erdsségeihez kapcso-
16dik. Gyakran ilyenek a szenzorosan érde-
kes, azaz hangokat, fényeket, tapintési, vagy
akdr illacélményeket adé jdtékok. Akdr egy
egyszer(i bugdcsiga is lehet a nagy kedvenc.
A szenzoros jdtékok dupldn is hasznosak le-
hetnek: 6r6mot okoznak a gyerekeknek és
helyettesithetnek kevésbé j6 otleteket (pél-
d4ul kinyomni az sszes tusfiirdSt és elken-
ni érdekes feliileteken vagy kapcsolgatni a
lampdkat stb.). Szintén megfontolandé le-

het beltéri trambulint, csepphintdt, 6rids
gimnasztikai labddt beszerezni, ha a lakds
mérete megengedi és a balesetmentes hasz-
ndlat koriilményei kialakithatok.
Vilaszthatunk természetesen a specidlis
érdekl8dési korhdz kapesolédé konyveket,
meséket, jdtékokat, gylijthetd dolgokat is,
de ebben az esetben megint csak fontos a
kereteket elére meghatdrozni, vagyis azt,
hogy hdnyszor és hdny darabot lehet kapni
ezekbdl. Sokszor a gyerekek még nem értik
a pénz értékét, vagy azt, hogy nincs mdr
hové tenni a gyarapodd gylijteményt, ami
vitdhoz, stresszhez vezethet a csalddban.

Nincs kockdzata viszont a jdtékos fejlesz-
t8 eszkozok beszerzésének, amelyek koziil
azokat javasoljuk leginkdbb, melyek si-
kerélményt adnak, és a gyermek tehetsé-
géhez, erbsségeihez kapcsolddnak. J6 vé-
lasztds lehet a puzzle, a kiilonbozd térbeli
vagy kétdimenzids kirakék, memoriajdté-
kok, logikai jatékok és persze mindenféle
konstrukciés jéték, igy a Duplo, Lego vagy
nagyobbaknak a makettek. Nagyon élveze-
tesek, bar néha kicsit zajosak a tdvirdnyi-
tos jatékok is. A kézmiives jatékok szintén
hasznosak és élvezetesek, de ezek sokszor
inkdbb felndtt feliigyelettel adhaték oda,
mert a gyurmdt és a ragaszt6t sok gyerek
szivesen megkdstolja, vagy rdjon, hogy az
olléval a teritdt és a fliggonyt is el tudja
vdgni, nem is beszélve a filctoll és zsirkréta
adta, szinte korldtlan lehet8ségekrdl.

Eddig az 6nélléan és kizdsen egyardnt jél
haszndlhat6 jatékokrol volt sz6, de érdemes
megemliteni a tdrsasjdtékokat is. Miért
pont a tdrsasjdtékok? A térsasjdtékok beve-
zetése és a rendszeres kozos jarék minden
csalddtag szdmdra oromteli kozds id6tol-
tés lehet. A j6l megvilasztott tdrsasjdtékok
pozitivan hathatnak a testvérek kozti kap-
csolatra is, ha sikeriil 4télni a viddm kozos
jarék élményét. Mivel a tdrsasjdtékok sza-

bélyai egyértelmiek, logikusak és a jacék
menete, idétartama ldthatd, bejésolhatd,
sokkal valészin(ibb, hogy az autizmussal
él8 csalddrag sikerrel be fog kapcsolédni. A
jatékok sok teriileten, szinte észrevéteniil
fejtik ki jétékony hatdsukat: segitik tébbek
kozétt a nagy- és finommotoros készségek
fejlédését, a szem-kéz koordindcidt, az ész-
lelés, figyelem, emlékezet, problémameg-
oldé gondolkodds, logikai és matematikai
gondolkodds, kreativitds fejlédését, az 4lta-
ldnos miveltség gyarapoddsat. Témdjukkal
kapcsolédhatnak kozvetleniil is a szocio-
kommunikdcids készségekhez, igy példd-
ul az érzelmek megértéséhez, az Snismeret,
kooperacié fejlesztéséhez vagy a kommu-
nikdci6- és beszéd gazdagitdsihoz.

Bédrmilyen jdtékot is vilasztunk gyerme-
kiinknek, ne lep8djiink meg, ha el8szor
gy tlnik, egydltaldn nem érdekli, st el-
utasitja. Egy 4j jéték is 4j dolog, akdrmi-
lyen klassz, aminek elfogaddsihoz idére
lehet sziiksége egy autizmussal él6 gyerek-
nek. Lehet, hogy t6bbszor is meg kell mu-
tatnunk, hogy mire és hogyan lehet a jété-
kot haszndlni, sdt, az is lehet, hogy érde-
mes jutalmazni, ha megprébdlkozik vele.
Késziilve ennek a témdnak az dttekintésére,
azt littam, hogy az interneten magyarul is
vannak mdr olyan jatékgytijtemények, me-
lyeket kifejezetten az autizmussal él§ gye-
rekek szdmdra készitettek, angolul pedig
rengeteg j6 jatékotletet taldlunk. Sikeres és
élvezetes kalandozést kivanunk a jatéklehe-
t8ségek tengerében!

Oszi Tamdsné gyégypedagbgus

EEG: Onkénteseket varnak

A Semmelweis Egyetem Pszichidtriai és Pszicho-
terdpids Klinikdjénak EEG kutat6 labor mun-
kacsoportja az autizmussal élé emberek részvé-
telével, valamint neurotipikus személyek bevo-
ndséval EEG vizsgdlatot indit. A vizsgdlat ered-
ményei el8segithetik az autizmusspektrum zavar
neurobiolégiai alapjainak jobb megértését és a
terdpids lehet8ségek javitdsit.

A vizsgilatba 6nkéntes, cselekvéképes felnSet-
kortd résztvevlket varnak, akiknek az autizmus
mellett az intellekeudlis képességei az dtlagos
vagy afélotti 6vezetbe esnek.

Jelentkezés: Dr. Kakuszi Brigitta PhD, tudo-
mdnyos munkatdrs, Semmelweis Egyetem Pszi-
chidtriai és Pszichoterdpids Klinika: kakuszi.
brigitta@med.semmelweis-univ.hu.

A vizsgilat menete itt olvashaté: https://aosz.
hu/wp-content/uploads/2021/11/SEPPK _
vizsgalatBemutatasa_1118.pdf.




A gondnoksdg kérdése az utébbi hetekben
elég élénken foglalkoztatta a kézvéleményt
koszonheten egy hollywoodi celebritds,
Britney Spears kdlviridjinak. Rajongok ezrei
kovetelték, hogy a 13 éve gondnoksdg alatt
4ll6 énekesnd kapja vissza végre az élete fe-
letti rendelkezés jogdt. Fokozatosan keriilt
napvildgra, milyen méltdnytalan koriilmé-
nyeknek volt kitéve Spears az elmult évek-
ben: mikézben folyamatosan dolgozott, és
dolldrmillidkat keresett, nemhogy nem ren-
delkezett a vagyona felett, de még a sajdt
aut6jat sem vezethette, nem donthetett sem
egészségiigyi kérdésekben, sem arrél, mikor
mit posztol a kdzosségi médidban.

Britney Spears torténete, ami végiil a
gondnoksdg megsziintetésével végzddott,
illetve az errdl készitett dokumentumfilm
még akkor is megrenditi az embert, ha nem
rajong kiilonosebben sem a miivésznd ze-
nei vildgdért, sem a bulvarhirekért.

A Mozaik Podcast az autizmusrdl leg-
utdbbi addsdban Kapitdny Imoldval szintén
az 6nrendelkezési jog kérdésével foglalkoz-
tunk, és mint kideriilt, eléggé mdshol ldt-
juk a hangstlyokat: mig én elsésorban a
gondoskodds egy médjét litom abban, ha
egy fogyatékkal él8 személy helyett mds
gyakorolja jogainak egy részét, Imé szd-
mdra a gondoksdg ald vétel jogfosztis jelle-
ge domborodik ki inkdbb. A bélcsek kéve
szokds szerint most sincs a zsebiinkben, de
taldn sikeriil felvillantani pdr mérlegelési
szempontot.

Miutdn a gyermekeim megsziilettek, el6bb
lett adészdmuk, mint szildrd székletiik, igy
igen hamar szembesiiltem a ténnyel: a ha-
tésdg vigydzé szeme éberen figyel. Ez per-
sze kezdetben még inkdbb csak azt jelen-
tette, hogy idénként mindenféle papirokat
kell kitoltenem, példdul arrél, hogy a gye-

rekem még mindig autista. Most mér vi-
szont kdzeleg a flam nagykortsiga, és ideje
komolyan végiggondolni, hogyan tovébb.

Egyfel8l szeretném, ha a gyerekem minél
teljesebb életet élhetne szabadon rendelkez-
ve az élet minél tbb részlete felett, ugyan-
akkor azzal is tisztdban vagyok, hogy Mar-
i még azt sem tudja minden alkalommal
adekvdt médon jelezni, hogy szomjas-e,
vagy fdj-e valamije. Legrosszabb 4lmaim-
ban az jon el8, hogy valami megoldhatat-
lannak t(in8, hosszan elhtizédé hivatali hu-
rokba kertil, hiszen még én is elvesztem a
fonalat olykor, pedig nem is kell olyan ki-
hivéssal megkiizdenem, mint az autizmus.
Az onrendelkezési joggal kapcsolatban
4ltaldban két szélsdség keriil eld. Az egyik
az, amikor egy fogyatékossdggal ¢él8 sze-
mély johiszem(ségét kihaszndlva valami
olyasmit fratnak ald vele, aminek kévetkez-
tében elvesziti a lakdsdt vagy mds vagyondt,
illetve tudtdn kiviil valamilyen tdrvénysér-
tés blinrészesévé valik. A mdsik véglet pedig
az, amikor egy személy olyan kérdésekben
sem kap dontési szabadsdgot, amiben pedig
felel8sséggel tudna vdlasztani a lehetéségek
koziil, igy stlyos jogfosztdst kell elszenved-
nie. Az elsé esetben olyan dontés stlya ne-
hezedik valakire, amivel egyediil nem tud
megkiizdeni, a médsodikban pedig komo-
lyan sériil az illetd személy szabadsdga. Ami
engem illet, természetesen nem szeretném
korldtozni a gyerekem szabadsdgdt, de azt
se akarom, hogy rosszindulati emberek ki-
haszndljik, vagy olyasmi miatt kelljen felel-
nie a torvény elétt, aminek stlydval fogya-
tékossdgibol adédéan nem lehet tisztdban.

A teljes onrendelkezés és a gondnoksdg ald
vétel kozott jelent koztes megoldidst a té-
mogatott dontéshozatal. Ebben az esetben
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egy erre kijelolt személy (aki lehet a sziil8,
de akdr mis is) az informdcidk és a lehetd-
ségek vildgossa tételével segiti a timogatott
személyt egy adott dontés meghozataldban,
aki vagy megfogadja a kapott tandcsot vagy
nem, viszont dnrendelkezési jogdnak teljes
birtokdban marad. Ezzel pirhuzamosan a
meghozott dontéssel jérd torvényi felelds-
ség is teljes mértékben a tdmogatott sze-
mélyt terheli — fontos, hogy ennek minden
érintett személy tudatdban legyen. A tdmo-
gatott dontéshozatal itthon még viszonylag
Gj dolognak szdmit, de egyre tobb példa
van arra, hogy sikeresen alkalmazzdk, élhe-
t6bbé téve a tdmogatott emberek életét.
Osszességében az 6nrendelkezési jog is
egy azon nehéz kérdések koziil, amelyekkel
az autista gyermeket nevel8 csalddoknak
elébb-utébb szembesiilniiik kell. Es nem
érdemes vele megvdrni a gyerek 18. sziile-
tésnapjdt, hasznos mér kordbban 4dtgondol-
ni, sziikség van-e valamilyen korli gond-
noksdg ald vételre, és ha igen, ki legyen a
gondnok. Ha a tdmogatott dontéshozatal
tlinik a j6 ddntésnek, akkor is 4t kell gon-
dolni, ki legyen a kirendelt segit8, hogyan
nézzen ki a déntéshozatal folyamata, hiszen
onnantél, hogy a gyerekiink nagykort 4l-
lampolgérrd valik, a térvény ugyantgy vo-
natkozik r4d, mint barki mdsra, ennek min-
den jogdval és kdtelességével egyiitt.
Kamrds Orsolya

(Forrés: https://net.jogtar.hu/
jogszabaly?docid=a1300155.tv)
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Hogy mindig hazatalaljon

Adam torténete

Orokké sajnalni fogom, hogy nem készitettem roluk fényképet. Adam

Ult kozépen, jobbrol, balrél a sziilei. A képen talan nem jott volna at az

a nyugalom, ami korilvette 6ket. Pedig a nyugalmat, azt kellett volna

megorokitenem.

Judit és Adém a falon

Evek 6ta ismerem Stark Addmot és édes-
anyjat, Mdté Juditot, de hosszabban csak
most beszélgettiink. A kozos kirdnduld-
sok az Aura Egyesiilet Bolygé Dongé ti-
raklubjéval, a kis erdei utakon a libasorban
gyaloglds nem épp alkalmas terep a hosszas
beszélgetésre. Egyszer-kétszer a XI. kerii-
letben is taldlkoztam veliik. Kideriile: hogy
lakéhelytikrdl, Pomdzrél, naponta hoz-

ta-vitte Addmot, hogy bérdiszmiivesként
dolgozhasson a Down Alapitvény keriileti
mihelyében. Hogy ne teljenek haszonta-
lanul az 6rdi, onkéntesként segftett a dol-
gozoknak. Azért a mult id8, mert kdzben
Adim munkahelyet valtott.

Judit Szentesen élt a sziileivel. Szépen raj-
zolt, a sziildk azt gondoltdk, épitész vagy

bels8épitész lesz bel8le. A Szegedi Képzs-
miivészeti Szakkozépiskoldba jelentkezett
grafikus szakra. 36-an voltak az osztdly-
ban, mindenki grafikus akart lenni, ezért
szétosztottdk Oket. Judit a kéfaragékhoz
kertilt, diszit8 szobrdszatot tanult a Szegedi
Képzémivészeti Szakkozépiskoldban.

— Ezzel a vékony alkattal?

— Na, nem, akkor még sokkal jobb hus-
ban voltam, csak amikor jétt a kamaszkor,
akkor gondoltam, hogy szép karcstinak
kell lenni, és sportoldssal megvéltam a fo-
16sleges kiléimtdl. De addigra mdr nagyon
megtetszett a szakma, és maradtam.

Azt hittem, didkszerelem az 6véké, de ki-
deriilt, hogy bdr a szakma miartt taldleak
egymdsra, a taldlkozds Budapesten toreént.
Judit, mert j6 diszit§ szobrédsz akart lenni,
Budapestre jote a Kéfaragé Villalathoz.
Azt mondtdk, itt lehet a legtobbet tanul-
ni. Tgy ismerte meg Stark Bélit, akirdl azt
mondtdk nagyon helyes és nagyon j6 szob-
rdsz. Hézassdguk idén a 42. évébe épett.

— Dolgoztdl a szakmdban?

— Igen. Hazamentiink Szentesre, az én
sziileimhez, az édesanydm mdr meghalt.
A férjem dolgozott sirkévesnél, aztén a
miuemlékfeliigyeletnél a kozeli Hédmezd-
vésdrhelyen, végiil dtkoltoztiink Szegedre,
mert Szentesen nem vették ol az évodiba
Adémot.

— Mikor deriilt ki, hogy valami nincs
rendben?

— Két és féléves kordban kezdett jirni, a
mozgisa elmaradt a korabeli gyerekektdl.
Kétévesen még nem 4dllt fol, nem kiszote-
mdszott, nem fordult meg, és egy szentesi
gyermekorvos dtkiildétt minket Szegedre,
a fejlédésneurolégidra. A gyermekklinikdn
azt feltételezeék, hogy agyvérzése volt, és
ettdl van mozgds-elmaraddsa, de gy gon-
doltdk, hogy értelmileg nem lesz problé-
ma. Az autizmust Baldzs Anna diagnoszti-
zalta hdroméves kora koriil.

Férje pontositja Judit szavait:

— Ezt mér Szegeden is mondta Ldszld
Aranka professzor asszony, aki akkor jott
haza egy konferencidrél Anglidbdl, ahol
az autizmusrél is szé esett. Mi sziil6k ak-
kor jéttiink r4, hogy valami nincs rendben,
amikor kapott egy zold-narancssdrga csor-
gbt, ami elveszett. Kerestiik, nem taldltuk,
és ez nagy probléma volt: hisztizett miatta.
Egy-két hét mulva a jétékbolt kirakatdban
megldtott egy ugyanolyan csorgdt, és ékte-
leniil elkezdett kalimpdlni. Megvettem a



csdrgdt, és onnantdl béke volt. Azt akkor
mér tudtuk, hogy a merev goresds ragasz-
kodds valamihez az autizmus egyik jele.

— Idbre sziiletett?

— Nem. Meg voltam ijedve, a negyvene-
dik hétben voltam. Elkiildtek vizsgdlatra,
magzatvizet vettek, hogy nincs-e tdl hord-
va, nincs-e mérgezéses 4llapot. Kellemetlen
vizsgalat volt. Nem tudtuk biztosan, hogy
hdnyadik hénapban vagyok, mert ami-
kor Addm fogant, akkor halt meg az édes-
apdm, és nem magamra figyeltem. Szerin-
tem azon a héten kellett volna megsziilet-
nie, amikor a csdszdr volt. 1986 volt, ak-
kor, amikor Csernobil felrobbant, és nem
tudom, hogy nem ennek a levét isszuk-e,
mert nagyon sok Addmmal egykort autis-
ta van. A szimuk meg tovdbb né.

Itt persze megallunk egy kicsit, és az akko-
ri édllapotokrdl beszéliink. Hogy szinte az
egész orszdg kint volt a szabadban mdjus
1-jén, mert hétdgra siitdtt a nap. De ami
volt, azon nem tudunk véltoztatni, igy
hét visszatériink Addm torténetéhez. Judit

folytatja:

— Mesét mondydl Addmnak?

— Amikor kicsi volt nem nagyon mesél-
tem neki, mert nem tudtam, hogy érti-e.
Verseket mondtam, Tamkd Siraté Kdrolyt,
a vallamra fektettem, és gy mondtam, bér
arrdl sem tudtam, hogy érti-e. Késébb jot-
tem r4 az iskoldban, és amikor radiét hall-
gattunk egyiitt, és ldttam, ott nevet, ahol
kell, és idénként hozz4 is flizétt a hallot-
takhoz. Aztdn mdr 8 maga olvasott.

Mindjirt meg is kérdem Adamot, hogy
most mit olvas, a vilasza humoros:
Rejtét irok.

Kideriil, hogy tényleg irja, de olvassa is.
Addm ugyanis ugy olvas, hogy sosem jeléli
meg, hol tart a szovegben, ezért ahol fol-
csapja a konyvet ott folytatja. Ezen akart
Judit az irdssal valtoztatni. Azt hogy med-
dig irta le, azt megjegyezte, tehdt a konyv-
ben is jél halad.

— A Vaddllatok bolondjdt (Gerald
Durell) trtam le elsének — szol koz-
be Addm.

— Ki a kedvenced?

—Aprily Lajos, Jozsef Attila.

Adém befejezi a tdrsalgdst, visszatér egy
nagy kék mappdhoz, amelyben a rajzai
vannak. Ez is Gjdonsdg nekem. Nagyon jol

rajzol. A tehetségére folfigyelve Judit is ta-
nitotta. Nem az autistdkra jellemz8 korko-
ros firkdi vannak, rajzai aprélékosan kidol-
gozottak. Féleg portrékat rajzol, tobbnyire
fénykép utdn, élethtien. A rajzoldst ma sem

hagyta abba.

— Hogy keriiltetek Pomdzra?
— Szegeden nagyon j6 évoddba jirt, mai

széval oda integraltdk Sket...

Az 6vodérél Addmnak is van em-

léke: — Ebéd utdn volt alvas, le-

fekvés, Kriszti aranyos volt.

Sajnos, az 6voda utdn nem volt olyan is-

kola Szegeden, ahol autistdkat is tanitottak
volna. Azt a tandcsot kaptdk, hogy men-
jenek Budapestre, ott mdr van. A Szelld
utcdban taldltak egy gydgypedagégiai is-
koldt. Eladva mindeniiket, hdtrahagyva
mindent, Pomazra koltoztek. Mindketten
hamar taldltak 4ll4st. Judit kézel a Szells-
héz, a Vihar utcdban kezdett rajzot tani-
tani. Id8kozben ugyanis elvégezte a Juhdsz
Gyula Tandrképzd Féiskoldt. Nagyon ha-
mar kideriilt, hogy a Szell§ tévedés volt.
Abban az id6ben még a gydgypedagégu-
sok is csak tanultdk, hogyan kell tanitani
az autistakat.

— Egy év utdn kimentettem onnan — foly-
tatja Judit. — Pomdzon taldltam egy isko-
l4t, ahol enyhe fokban értelmi fogyatékos
gyerekek és kozépstlyosak is voltak. On-
nan ment a budapesti Csalogdny utcai is-
koldba, ahov4 kdzépstlyos értelmi fogyaté-
kos fiatalok jartak. Hét évig jért oda, mert
addig tartottdk az iskoldban a tanuldkat,
ameddig csak lehetett. Ott nagyon jé volt,
f8leg az énekkar és a sok vers. (Ad4m mo-
solyog, bélogat) Fabényi Réka volt a tand-
ruk, a Parafénia énekkar vezetdje. 8k Csa-
logdny kérus néven szerepeltek.

Adém: Volt szintetizétor. Ha fo-

lyéviz volnék, ert is énekeltiik.

— A zene, a sok vers hatdsdra, ebben a
csoddlatos légkorben, nagyon sokat fej-
18d6te: Micsoda helyekre jartak follépni,
milyen remek zenéket énckeltek Koddlyz,
Bartdkot... Az volt a nagyszer(i, hogy Réka
tudta, hogy sériilteket tanit, de nem vet-
te figyelembe. Olyan igényekkel lépett £5l
mind a hangképzés, mind a beszéd, mind
a viselkedés terén, hogy nem lehetett tud-
ni, hogy ott sériilt gyerekek vannak. Voltak
persze, akiknek ez nem tetszett. Es ami-
kor széveges feladatok voltak, verset kellett
mondani, azt Adim megkapta. Ite indult
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el nagyban a versmonddsa. Ezt Kati szor-

galmazta nagyon. Milyen Kati? — néz Ju-
dit Addmra, aki toprengé arcot vig. Koz-
ben Judit férje veszi 4t a szét: — Es micsoda
6rém volt a vastaps. Nemcsak nekiink, ne-
kik is. Novelte az 6nbizalmukat.
Adam, kis toprengés utin meg-
szélal: Kdrdsz Kati.

A Csalogdny utdn jott a specidlis szakisko-

la. Addm el6szor porceldnfestést tanult, de

ez nem tetszett neki, 4tment bérdiszmives-

nek, ahol szintén remek tandrndje volt, aki

nagyon j6l megtanitotta a mesterséget. A

tandrnd nevét most is Addm mondja meg:
Fantha Brigitta tandrnd, bérdisz-
miives.

A M4Szinhdz is a Csalogdnyhoz flizédik.
Judit az iskoldban l4tta meg a M4Szinhdz
tagtoborz6 plakdtjdt. Azonnal jelentkez-
tek. Kezdetben csak kevesen voltak, de aki
megldtogatja a honlapjukat, lithatja, hogy
az eltelt 16 évben szépen fejlédtek, a szini
eléaddsok mellett szdmos olyan csoport-
foglalkozdsuk van, amelyek a fogyatékos
fiatalok fejlédése mellett az integricidt is
szolgdljdk. Erre igy emlékszik Judit:

— Akkor még nagyon kicsi csoport vol,
légzéstechnikdtdl kezdve, az egymds kozti
bizalom kialakitdsin keresztiil, az eléad4-
sokig, mindent tanultak. Itt meg kell érin-
teni a mdsikat, kommunikélni kell, meg-
tanitjak az élet olyan dolgaira, amiket ma-
gatdl az autista nem figyel meg. Littam
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rajta a véltozdst, a szinpadon gydnydrien
beszél, és millié olyan élethelyzetet kipro-
balunk, ami a szinhdz nélkiil eszembe sem
jutott volna. Egyet vdrok még: tanitsak
meg hasra esni... mert magdtdl sosem fog-
ja megtanulni. (Be kellene vallanom, hogy
én sem tudok, bdr sikeriilt mdr hasra es-
nem. Azéta is faj a véllam — z szerk.)

A MéSzinhdzba most is jar Adém. Uj
darabot prébdlnak, cime: Kontra Vero-
na. Shakespeare darabja, a Rémed és Jilia
a torténet alapja, de persze ,,mdszinhdzi”
szemmel. Addm papot jdtszik benne.
Bakonyviri L. Agnessel, a szinhdz mivészeti
vezetSjével nem tudtam beszélgetni, az én

”

hibimbél. Remélem, a kovetkezd Esdem-
berben hosszabb cikket szentelhetek nekik,
mert ha csak a hozzdjuk jarék dérarendjét
nézi az ember, az is folkelti az érdeklédését.
Itt megtaldljak: hteps://www.mas-zinhaz.
hu/csoportfoglalkozasok.

— A szinbdzban az is j6, hogy hozzdszokik a
vdratlan helyzetekhez, biszen a sziilé — mert
azt olvasta a szakirodalomban — igyekszik
mindig mindent ugyaniigy csindlni.

Judit, mivel nem javasolta senki neki,
hogy milyen terdpidra, fejlesztésre vigye
Adadmot (kivéve a logopédiat), 6sztondsen,
és sajét pedagbgusi tuddsa alapjdn, a leg-
jobb utat valasztotta:

— Kitaldltam példdul, hogy nem mindig
ugyanazon az Gtvonalon mentiink ugyan-
oda. Mert egyszer csak hdtha elindul egye-
diil, és bdrmelyik tton indul el, mindig
hazataldljon. Nekem nagyon fontos volt,
hogy ne egyhangti, hanem véltozatos le-
gyen az élete. Sokat mentiink, megyiink
kirdndulni, és az is nagyon sokat segitett,
hogy az apja megtanitotta biciklizni. A
misik nagyszer(i dolog az életében az Gszds.

Innentdl megint Béla, veszi 4t a szét:

— Egész pici kordtdl prébalkoztunk az
Uszdssal, befrattuk  dszétanfolyamokra.
Evek teltek el, még vizbiztonsiga sem volt.
Pomdzra keriilve koriil néztiink, hol van a
kozelben uszoda. Szentendrén a Katonai
Féiskola uszoddjédban tanult meg tGszni r.
Babits Lajos tandr Grt6l. Kéc hét utdn mdr
tudott, Elkeveredtiink a Dagdly uszoddba
is, és Mattesz Csilla (SNI-s gyerekek kivalé
edzdje) tszébajnokot akart nevelni beldle.
Sok aranyérme van tszdsb6l, az els6 verse-
nyén mindjdrt aranyérmet nyert. ..

Adém: - Egerben volt.
— Addmndl minden kicsit késébb jott

— folytatja Béla —, biciklizni 18 éves kord-
ban tanult meg, pedig ahogy ndtt, mindig
vettiink neki 6j biciklit. Aztdn amikor rd-
érzett, kortilbelill tiz perc alatt megtanul-
ta. Egy kempingkerékpdron, sepriinyéllel
kezdtem tanitani. Szdrnyakat kapott. Még
versenyt is nyert a zdnkai tdborban. Elsé
lett, mert azt mondta neki a tandr, hogy
neked meg kell nyerni. Hit megnyerte. A
szélsBségek jellemzik a mi életiinket.

Adém azéta is biciklizik a sziileivel ko-
zosen, de munkahelyérél, a Lupa-szi-
getrdl, egyediil biciklizik haza, ha meg
nincs kedve hozzd, akkor HEV-re szdll. A
M4Szinhdzba, mert késén érnek véget a
prébak, Judittal megy, aki bizakodd, hogy

nem lesz ez mindig igy.

— Hol dolgozik Addm, hogy HEV-vel tud ha-
zamenni?

— A Gyégynovénykutatd Intézetnél, ez a
Lupa-szigeten van, kdzel Pomdzhoz. Reg-
gelente az édesapja viszi kocsival, de ennek
csak kényelmi okai vannak, délutdn bicik-
lizik, vagy hévezik.

Addm édesapja azt bdnja, hogy amikor
még éleek Addm nagysziilei, nem tanultak
meg t8litk mindent a kertészkedésrél. De
akkor nem ez volt a legfontosabb dolguk.
Azt szeretné, ha Addm potolnd ezt a hid-
nyossagot:

— A Gyodgynévénykutatondl jé helyen,
j6 levegdn, j6 tdrsasdgban van. Jé dolgokat
csindlnak, szakmailag is rengeteget lehet ta-
nulni, ha 4tbillen erre a dologra, akkor meg-
tanulnd. Reméljiik, megtanulja, mert az rd
jellemzd. Judittal kézosen tanulgatjak a n-
vények nevét. Kivdld szakvezetése van en-
nek az intézetnek. Addmnak j6 dlldsa van.

Adém: Cserepeket visziink, olya-
nok, mint a kévér nagypapdk.
Hasonlitanak, tele vannak fold-
del, borzasztéan nehezek. Visz-
szitk Janival, meg gereblyéziink
leveleket, talicskdba begytijtjiik.
A gyomokat komposztba vissziik.

— A sziklamdszdsrél még nem beszéltiink. Ez
hogy jutott eszetekbe? — Ezt csak én neve-
zem sziklamdszdsnak, mert a valédi neve
falmdszds, ami a sziklamdszds el6szobdja,
gyakorl6 terepe, de mdr levélt arrdl, és mdr
a falmdszdsnak is vannak versenyei. Az ed-
digiek ismeretében nem lennék meglepve,
ha Addm indulna, ott is érmeket szerezne

Fédes LdszIé, Hobé

— Addm gerincénél kordbban kezdett por-
cosodni a csont — veszi 4t a szt Judit. —
A falmészdsrdl egyik dszétdrsunkedl hal-
lottunk, aki szintén katonaként dolgozott
Szentendrén, a neve Kovdcs Norbert, meg-
érdemli, hogy megemlitsiik a nevét, vagdny
dolog volt, hogy elvallalta Ad4m oktatds4t.

Nekem meg azt mondta egy orvos, hogy
a gerincemnél 8sszetorlddeak a csigolydk:
nydjtézni kell, a mdszds nekem is j6 lenne.
Legalabb hdrom éve jirunk. Addm nagyon
szereti — a Covid miatt, sajnos, az utébbi
idében nem jdrtunk.

Beszélgetésiink ide-oda kacskaringdzik,
aminek a végén kikétottiink a jovénél. An-
ndl a j6v6nél, amit a legtdbb sziil§ bora-
san ldt. Szdmba vessziik a lehetdségeket, és
— valljuk be 8szintén —, az a csalddban él8
autistakat nem sok jéval kecsegteti. Judit is
ezt mondja:

— Nem ldtom a jovét, és ez a legijesz-
t8bb, hidba van neki 6roksége, a hdzunk.
Ha lakdotthonban lakna, az jé lenne, ott
van 4lland¢ segitség, de hogy 6ndlléan lak-
jon, arra nem alkalmas Addm. Nem tud-
ja megszervezni a napjdt. Prébdlom ondl-
l6sdgra szoktatni. Szorongds és fesziiltség
alate él, a részletekre figyel, és nem tudja
dsszefogottan l4tni a napi teendSket. Azt el
tudndm képzelni, hogy az Aura Egyesiilet
fiataljaival egyiitt lakjon egy lakéotthon-
ban, mert 8k mdr ismerik, elfogadjdk és
szeretik egymdst. Es lenne ott veliik min-
dig egy felnétt, aki igazgatja Sket, akihez
vératlan helyzetekben fordulni lehet.

(Cikliinket Addm rajzaival illusztrdliuk.)

Ferenczy Agnes



Szovetséq a csaladban é

Okért

Protokoll és leltar sziil6knek

Egyre jobban szoritja az id6, azokat a szlil6ket, akiknek gyerekeit még

a nyolcvanas évek kozepe, vége felé diagnosztizaltak autizmussal.

Egyre kinzébban merl fol a kérdés: mi lesz veliik, ha 6k nem lesznek?

Az intézményben él6krél az dllam gondoskodik. Az autistak tobbsége

csaladban él...

Ebben az évben mdr nemcsak fogyatékos,
hanem autista emberek is bekoltozhettek
tdmogatott lakdsokba. Hogy a tobbséggel,
a csalddban él6kkel mi van, mi lesz, azt sen-
ki nem tudja. Elszdnt sziil6k megprébdlnak
tenni valamit. Gulyds Tibor, a Budapest
Patrénus Alapitviny vezetSje ilyen elszant
sziilé. 2014-ban, az Eséemberben ismertette
elképzeléseit el8szor, tdrsakat, szovetségese-
ket keresve a megvaldsitdshoz. Akkor vissz-
hang nélkiil elhalt a kezdeményezés. Azéta
tobbszor probélkozott, pdlydzott, szovetsé-
geseket keresett — sikerteleniil.

Tavaly Gjbél palyizott a Patrénus Alapit-
vany. A FoF 2020-as pélydzatra beadott
programjuk cime: Mddszer és szoverség. B6-
vebben: Autizmussal él§ fiatalok 6ndllé
életre nevelésének segitése j6 gyakorlatok
bemutatdséval és egy civil szovetség létreho-
zésdval. Oktdberben szdmoltak be egyéves
munkdjukrél, amelynek maradékralan vég-
rehajtdsdt sajnos a koronavirus miatt elren-
delt intézkedések miatt nem tudtdk meg-
valésitani: a fiatalok bentlakdsa, az 6ndll4
élet valds térben gyakorldsa most elmaradt.
Online térben folyt a munka a sziilékkel, és
a programban részt vevd autista személyek-
kel is. Sikertilt viszont megalkotni az ehhez
szitkséges protokollt, és AUTLAKSZ sz6-
vetséget is alapitottak a fiatalok lakhatdsi-
nak megolddsdra, valamint az otthon élék
segitésére.

Havasi Agnes, az ELTE BGGYK és az Au-
tizmus Alapitvdny munkatdrsa arrdl be-
szélt, hogy protokollt és leltdre készitettek
arr6l, hogy milyen ismeretek és készségek
kellenek az 6ndllé életvitelhez és ahhoz,
hogy valaki tdmogatott lakhatdsban éljen.
A leltdr sziil6knek, szakembereknek szél.
Errél a Patrénus egy kiadvédnyt is készitett
(ez mdr a negyedik). Sajnos digitdlisan nem

érhetd el, pedig az lenne az igazi, hiszen mi-
nél t3bb sziil8hoz el kellene jutnia nemcsak
a kiadvdnynak, hanem annak a (szerintem)
alapgondolatnak, hogy az 6nallé életre vald
folkészitést mér gyerekkorban el kell kezde-
ni, mert 30-35 évesen mdr jéval nehezebb.

Gulyds Tibor az AUTLAKSZ szovetség
kezdeményez8je, szomort adattal kezd-
te beszédée: Budapesten egyltaldn nincs
az autista személyeknek sem lakdotthon,
sem tdmogatott lakhatds, a kornyékén is
csak egy-két lakdotthon taldlhaté. Ennek
megvaltoztatisira a jovOben tobb taldlko-
26t szerveznek, ahovd az onkormdnyzatok
képviselit is meghivjdk. Az AUTLAKSZ
Szévetséget 6t, autista személyekkel foglal-
kozé szervezet alapitotta: Budapesti Pat-
rénus Alapitvany, Aura — Autistdkat Té-
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mogaté Kézhaszni Egyesiiler, MOZA-
IK Kézhasznt Egyesiilet az Autista Em-
berekért, KockaCsoki Nonprofit Kft.,
Neurodiversitas  Alapitvany. Orvendetes
hir, hogy a birdsdg mdr bejegyezte a szovet-
séget, tehdt lehet csatlakozni hozzdjuk, akdr
pértold tagnak is.

Vadasné Toth Mdria (Aura Egyesiilet), akit
a szovetség alelnokének vélaszeottak, ar-
6l szémolt be, hogy deja vu érzése van,
hiszen htsz évvel ezelbtt, mikor az Aurit
negyvenen megalapitotték, akkor is a lak-
hatds megolddsa volt a cél. Akkor még jo-
val kevesebb volt az autista. Most is azért
dolgoznak, hogy ez végre sikeriiljén. Be-
szdmolt még a f8vdros dltal meghirdetett és
megnyert Stletpdlydzatrdl melyen az Aura
nyert, a Felndtt Autista Szabadidds és Kul-
turdlis Kzpont projektjével.

Azt hittem, hogy ezzel befutott az Aura,
és & lesz a megvalésitd. Hdt nem. Az 6t
let megvaldsitdsdra pélydzatot ir ki a Févé-
rosi Onkormdnyzat, és akdr egyediil, akir
konzorciumban lehet 4jbél pdlydzni. Amin
vagy nyer az Aura, vagy nem.

A taldlkozé végén a jelenlévék megkap-
tdk a mdr emlegetett kiadvanyt: Az ondlls
lakbatdshoz sziikséges alapvetd életviteli kész-
ségek eldmozditdsa, alcime: Felmérési proro-
koll & példatdr. Készitetrék: Havasi Agnes,
Németh Zsuzsa, Abrabdm Andrds és Hegyesi

Dénes. — ferenczy —

Kedves budapesti és Budapest kornyéki embertdrsaink!

A fogyatékossdggal él6 emberek december 3

cn

-i vildgnapja alkalmdbdl rendezett, az au-

tista emberek f8vdrosi lakhatdsi helyzetérdl sz6l6 tandcskozds szervezdi felhivéssal for-

dulnak Onékhéz.

Nemzetkozi tanulmdnyok bizonyitjak, hogy a hajléktalanok kézott hisszor tobb az au-
tizmussal él6 személy (egy kutatds szerint 12,3%), mint egyébként. A fdvérosban €6,
mdr id8s6dd autistdk szdma négy és tizezer kozott mozoghat, akik koziil tudjuk, hogy
nagy résziik életviteli tdmogatdsra szorul, de nem tudjuk, hinyuknak kell lakhatsi se-
gitség. Azt is tudjuk, hogy a tdmogatott életvitel melletti lakhatdsi segitségre szorulék
szdma koruk el8re haladtdval, sziileik elvesztése miatt, vagy egészségi dllapotuk miate
évrél évre gyorsan ndvekszik.

Sajnos a févirosban és kézvetlen kornyékén egydltaldn nincs autizmusspecifikus, a ti-
mogatott életvitellel 8sszekapesolt lakhatdsi lehet8ség, szemben az orszdg t6bb pontjdn
mdr évek 6ta sikeresen miksdd intézményekkel.

Dolgozzunk kézésen azon, hogy ez megvéltozzon. Keressiik kozosen azokat a lehetésé-
geket, amwlyekkel segiteni tudunk ezen a kisebbségi csoporton.

Csatlakozzanak felhivisunkhoz! Legyen a févdrosban és kornyékén autizmussal é16 fel-
nétteknek alkalmas specidlis, timogatott életvitellel parosul6 lakhatisi lehet8ség!

Virjuk gazddlkodé szervezetek, érintett intézmények, 6nkormdnyzatok jelentkezését és
tdmogatdsat.

Budapest, 2021. 12. 03.

AUTLAKSZ Lakhatési Szovetség az Autista Emberekért
1182, Budapest, Wlassics Gyula u. 131.
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A hatranyok kompenzalasa

Alcazott autizmus?

Amirél most irni szeretnék, az mindenkit érinthet, aki a spektrumon van

valahol, s6t, a neurotipikusok is magukra ismerhetnek a leirdsbél. Nem

mindegy azonban, hogy milyen gyakran, mennyi ideig van sziikség ra!

Az alcazasrol van szo.

Az ASD Kviz forditdsai kozdte megjelent
az Alcdzott autizmus — és ennek koltségei c.
irds, ami, bdr féleg a néi vonatkozasokkal
foglalkozik, szimomra mégis sok Gj elemet
»hozott be”. Nagyon érdekes volt az a gon-
dolat, hogy mennyire masként jelenik meg
az ASD a mdsik nemben. Ez bizony sokat
segithet a pdrkapcsolatomban! Erdekes,
hogy a cikk mintha nagyobb kognitiv tu-
datossdgot és gyengébb maszkoldsi/dlcdzdsi
képességet feltételezne a férfiakndl, mint a
néknél.

Sok sz6 esik arrél, hogy az autizmussal ki-
sebb-nagyobb mértékben érintett emberek
kommunikdcids és egyéb autisztikus tulaj-
donsdgaikbdl eredd hdtrinyaikat miként
tudjék ledolgozni, miként tudnak tanul-
ni 4j képességeket, mddszereket, amelyek
a mindennapi életiiket segitik. E mddsze-
rek azonban nem mindenki szimadra dllnak
egyenld mértékben rendelkezésre. Nagyon
sok, a spektrum enyhébb oldaldn 4116 au-
tizmussal érintett bizony nem kapja meg
ezeket, tobbnyire azért, mert ha el is jutnak
a diagnozisig, az mdr csak feln8ttkorban
valik ismertté szdmukra. Eletiik sordn te-
hdt maguknak kell megoldaniuk sajdt au-
tisztikussdgukbdl eredd hdtrinyaik kom-
penzdldsit.

Az 4lcdzds maga az egyike a kiilonféle meg-
kiizdési stratégidknak. Lényege, hogy tu-
datos odafigyeléssel, gondolkoddssal, fo-
lyamatos koncentricidval, mérlegeléssel
igyekeznek a spektrumon levé emberek el-
fedni autisztikus lényiikbél eredd viselke-
dési mintdzataikat. Ezek sokfélék lehetnek,
pl. tudatosan elnyomott stimmelés, vagy
ezek elfogadhatébb formdjdnak vélasztdsa.
Ide tartoznak természetesen a kommuni-
kécié kiilonféle formdi: verbdlis és nem-
verbalis kommunikacié, metakommuni-
kdcié, mimika, testbeszéd. Természetesen

legfontosabb maga a beszéd: Mit mond-
junk, hogyan mondjuk, mikor mondjuk?
A legnagyobb kognitiv kihivist és egyben
taldn a legnagyobb leterheltséget is ez je-
lenti.

Szémos kutatds folyt, folyik ebben a té-
méban. A megéllapitdsaik kozote kiemel-
kedik, hogy bir az dlcdzds el6nyds lehet az
érvényesiilés, a szocidlis kozeghez valé hoz-
z4férés pozitivumai, ideértve az oktatds, a
munkahely, a csaldd vonatkozdsai kapcsan,
azonban ez oly megterheld, hogy a kréni-
kus kimeriiltség mellett mentélis zavaro-
kat, problémékat is gyakran okoz. Gyakori
a depresszid, de mds egyéb mentdlis kondi-
cidk tiinetei is kialakulhatnak.

Az autisztikus személyiségjegyekkel vald
kiizdelem tehdt komplex, sokféle meg-
oldést sziil azokndl a személyeknél, akik
természetszerileg, specidlis kiils§ segit-
ség nélkiil prébdleak beilleszkedni sa-
jat tdrsadalmi kozegiikbe. Ezek koziil az
egyik legfontosabb az a képesség kialaki-
tisa, hogy tudatos, tanult médszerekkel
nem sajit természetes magukat mutatjdk
a koriloctik levé embereknek, hanem
egy kikisérletezett, tobbszorosen tesztelt,
»bevdlt” képet, ami — bér a kiils§ szemlé-
l8knek tgy tlinhet, hogy az adott személy
természetes személyisége — valdjaban nem
az. A ,természetes valéjuk” megbotranko-
zdst, éreetlenséget, végsd soron kudarcél-
ményt okozna a spektrumlakéknak, ami-
ben — sajnos — sok-sok tapasztalat ersiti
meg ket az évek sordn.

Sokat gondolkodtam azon, hogy vajon ez
az 4lcdzds engem mennyiben érin, illetve
azon is, hogy milyen megolddst lehetne
taldlni a talzott, kdros mérték(i dlcdzdsra,
ami mdr nem elényds, hanem visszaiit az
egyénre, tilzottan megterhelve 8t. Utdbbit

tgy is mondhatndnk: hogyan lehetne javi-
tani az eredmény/befekeetett energia hd-
nyadost, az egyén szempontjibol? Az elsé
kérdésre a vélasz az, hogy ndlam alighanem
nem alakult ki az dlcdzdsnak egy olyan dt-
fogé gyakorlata, ami — akdr j6, akdr rossz —
igazén meghatdrozott volna engem a kiil-
s6 szemlél6k szemében. Gyakran éreztem
gy az életemben, hogy az emberck nem
igazén fogadnak el, az udvariassdgon és a
haverkoddson, valamint a kételezd j6 mo-
doron til kevéssé tudok kapcsolédni hoz-
zdjuk. Persze, nem is mindig voltam jé
modord, mert nem értettem, miért van rd
sziikség. Ez igaz volt a bardti kéromre, és
taldn még inkdbb a magdnéleti, parkapcso-
lati viszonyaimra. Ezt a helyzetet valahogy
nem tudtam volna tgy kezelni, hogy mdst
mutatok, mint amim van, mint amit gon-
dolok. fgy gondoltam, hittem a ,vagyok,
aki vagyok” igazsigdban.

Amit igyekeztem megtenni, az egyfajta vi-
lagkép elfogaddsa, amelyben a mdsok segi-
tését, tiszteletét, elfogaddsdt tliztem a zdsz-
16mra; ami mellett az egyéni teljesitményt
és tuddst is fontosnak tartottam, amire
morilis értelemben mindenkinek téreked-
nie kell, vagy legaldbbis kellene. Ezekkel
felvértezve — nem kis részben anydm tani-
tasdt és itmutatdsit kovetve — indultam el
az utamon, s lényegében még ma is sokat
megtartottam ezekbdl az ttraval6kbol.

Mindazondltal, egy kiegyensilyozottabb,
élhet8bb helyzetbe keriilés érdekében tu-
datosan kutatni kezdtem azokat a gondo-
lati konstrukcidkat, elméleteket, amelyek a
mélypontbdl valé kikecmergésben segitsé-
gemre lehettek. Fontos elvként megsziile-
tett szimomra, hogy egyrészt a kiilonféle
kisebbségek, legyenek barmilyen jellegtick,
igenis fontos részei a tdrsadalomnak, igy
tehdt pl. a spektrumon elhelyezkedd em-
berek is lehetnek a sajdt jogukon hasznos
tagjai a kozosségnek. Hasonldképpen, a
jelenlegi vildgban gyakran hdtrényosként
aposztrofdlt introvertdlt emberek is lehet-
nek sikeresek, mind sajét maguk, mind a
tirsadalom szempontjibdl. Meggy6z6dé-
sem, hogy a gyakorlatban a legtobbet az ér-
zelemvildgunk 6nképiinkkel valé gondos,
aprolékos és mddszeres sszehangoldséval
érhetjiik el, aminek eredményeként az 4l-
cézdsra is kevésbé lesz szitkségiink.

— johnny —
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l A magyar specialis filmszemlérd

Jott film Franciaorszaghbdl, jott film Egyiptombdl, jott Indiabdl,

Jordaniabdl, Francia- és Olaszorszagbdl stb. Talan némi tulzéssal azt

mondhatom: a vildg minden tjardl. A legtobb film természetesen

Magyarorszagrol.

A Magyar Specidlis Fiiggetlen Filmszemlét
november 16-17-18-4n tartottik. Ez volt a
7. Aki kezdetektdl figyelte a Magyar Speci-
dlis Mozgokép Egyesiilet és a Magyar Spe-
cidlis Mivészeti Mithely Egyesiilet kozos
munkdjét, megillapithatta: a filmszemle
felndttkorba Iépett. Ezt mar a meghivén is
észrevehettiik: kényelvli és béséges infor-
miciéval elldtott volt.

Kezdetben a magyar specidlis alkoték
4ltal bekiildste filmek még egy kalapban
szerepeltek a professziondlis filmesek alko-
tdsaival. Mdra ez megszlint, és megsziint
az is, hogy csak a hazai filmkészit6k ne-
veztek vagy néhdny hatdron tdli magyar.
Idén t8bb mint 230 film érkezett a vildg
otven orszdgbdl. Valészintileg jobb volt a
hirverés, és barmilyen furcsa, a karantén is
hozzéhdrulhatott ehhez. Tavaly csak online
vetitések voltak, hiszen nem lehetett gyii-
lekezni, be voltunk zdrva. A vildghdl$ vi-
szont nem ismer hatdrokat, és akdr vélet-
lenszertien is feldob egy-egy filmet, amit
kivéncsisdgbdl megnéziink. Jote film Fran-
ciaorszdgbdl, jorr film Egyiptombdl, jott
Indidbdl, Jorddnidbol, Francia- és Olaszor-
szdgbdl stb. Taldn némi talzdssal azt mond-
hatom: a vildg minden tdjérdl. A legtobb
film természetesen Magyarorszdgrol.

A hdromnapos szemle els8 napja a Bdrczin,
az ELTE gydgypedagégiai kardn volt: szak-
mai tandcskozdssal indult. A tobbi vetités
és a dijitadé pedig a VI. keriileti E6tvos10
miivel8dési hdzban. A dijdtads, hasonléan
a szemle meghivéjdhoz kémyelven zajlott:
magyarul-angolul, ez is megnézhetd a vi-
laghdlén, akdresak a filmszemlén levetitett
filmek.

Az Aranyszdrny nagydijat a professzio-
ndlis kategéridban magyar film nyerte: a
Fél lélegzet cim@ film rendezdi véltozata A
specidlis kategdridban a Pandémia c. szent-

gotthdrdi alkotds. A kozonségdijat magyar

film, a Virusirték c. film kapta. A szemle
nagydijdt egyiptomi, indiai és magyar fil-
mes kapta. De rengeteg dijat osztottak ki,
és oromiinkre Vadas Ldszlé (Aura Egyesii-
let) dicséré oklevelet és pénzjutalmat ka-
pott Ragyogds c. filmjéért.

Filmvetitéssel emlékeztek 76rdcsik Mari-
ra, a nemzet szinészére, & az elsd kér év-
ben a szemle févédnoke volt. Az ideinek
dr. Kollarik Tamds filmes volt a févédné-
ke, a védnoke pedig Terézvdros (VI. kerii-
let) polgdrmestere, Soproni Tamds. A V1.
keriileti énkormdnyzat kulcsszerepet vitt
abban, hogy a filmszemle megkapaszko-
dott. Az E6tvos10 nevli kulturdlis intéz-
ményében a kezdetektdl helyet adott a
szemlének. Ebben bizonydra szerepe van
Mattyasovszky-Zsolnay Zsdfidnak is, aki
hosszi évekig vezette a Terézénot, a keriilet
felndtt értelmi fogyatékosainak nappali in-
tézményét, és a szervezési, hdttérmunkdk-
ban segit a filmes egyesiiletnek.

Eddig még egy szot sem irtam Fibidn Gi-
borrdl, pedig 6 a Magyar Specidlis Mozgd-
kép Egyesiilet kitaldldja, elnoke, és a hazai
értelmi fogyatékosok filmezésének elindi-
toja. A Zsirdn 1év8 Fogyatékosok Otthond-
ban dolgozva jutott eszébe, hogy az & zdrt
vildgukat kozelebb lehetne vinni a kintiek
nyitottabb vildgihoz. A mai specidlis film-
szemlék 8se az 1982-ben Zsirn tartott Al-
modtam egyet... nev{i specidlis filmszem-
le. A Magyar Specidlis M{ivészeti Mthely
Egyesiilettel (MSMME) szovetkezve pedig
specidlis filmes tdborokat, képzéseket indi-
tottak a fogyatékos embereknek és a velitk
dolgozd segit8knek. Szerencsés szovetség
az 6véké. Erdemes az MSMME honlapjdr
is bongészni, mert ott megtaldlhatok azok
a tdborok, filmes események, amelyeket
a fogyatékos filmes alkotéknak, illetve az
ket segitd szakembereknek szerveznek.

A You Tube-on az idei filmszemle min-

den alkotdsa megnézhetd volt, a dijdtadd
is. Nem tudom, meddig lesz ldthatd, de
amikor ezt kopogom, mdr t6bb mint tiz
napja vége a szemlének, és még minden
ldthaté a You Tube-on. Ha id8kézben le-
keriilne onnan, litogassanak el a Magyar
Specidlis Mozgbkép Egyesiilet honlapjéra.
Oda biztosan folkeriilnek, hiszen a honla-
pon a Specidlis Filmarchivum fiilére kat-
tintva a régi filmszemlék filmjei is megnéz-
hetdk. Erdemes.

— ferenczy —

Hogy egyenl8k legyenck az esélyek, a be-
érkezett filmeket hdrom szempont szerint
csoportositottdk és dijaztdk:

* Specidlis film: a film készitdje intellek-
tudlis képességzavarral kiizds, pszichi-
atriai és szcnvcdélybctcg alkotd, autiz-
mussal é18 alkoté

e Darafilm: a film készitdje mozgds-, 14-
tas-, halldssériilt alkoté

* Fuggetlen, professziondlis film: a film
készit6je fuggetlenfilmes, professzio-
nalis filmes, televizids szakember, szo-

cidlis dgazatban dolgozd, didk.

Az otthon-feltjitdsi tdmogatds keretében
ezenttl a lakds autizmus szempontt aka-
dalymentesitésére forditott pénzt is vissza
lehet igényelni. A médositott 518/2020
(XI. 25.) kormdnyrendelet 2021. szeptem-
ber 29-t6l érvényes. A teljes hir elol-
vashaté a szovetség honlapjén: https://
aosz.hu/modosult-a-kormanyrendelet-a-
gyermeket.../

A Févérosi Onkormdnyzat 2021-ben mi-
sodik alkalommal inditja el kozdsségi kole-
ségvetését (tavalyi nevén: részvéeeli kole-
ségvetés), amelynek keretében a budapes-
tiek 6tletei alapjdn ismét 1 millidrd forint
felhaszndldsdrél donthetnek majd a véros
laké6i. Bekiildési hatdridé: 2022. janu-
4r 31. Tovébbi informdcidk: https://otlet.
budapest.hu/hirek/tudnivalok-az-otletek-
benyujtasarol-2021.
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A civil szervezetek tamogatasa

Sokan s6hajtoznak, hogy bezzeg,a Nyugaton” masképpen és mennyivel

jobban tdmogatjak a civil szervezeteket, mint nalunk... Hogy aztan

arrafelé milyen a tdmogatas, arrél nem sokat tudnak, hacsak valaki

nem céliranyosan kutatja e terlletet. Petri Gabor jelenleg a MEOSZ

munkatdrsa. A szovetség munkatarsait bemutaté honlapon ez all a neve

mellett: nemzetkdzi érdekvédelmi munkatars.

Az Eséember 2018-as decemberi szdma Pet-
ri Gdbor doktori disszertdcidjdt ismertette.
A Canterburyben 1év§ Kenti Egyetemhez
tartozé Tizard Centerben tanult. Ez is az
érdekvédelemrdl szdlt, csak épp egy olyan
szemszogbll, mely igen kevéssé kutatott
teriilet: vannak-e az érdekvédd szervezetek
vezetd testiileteiben érintettek, azaz autis-
tdk és fogyatékos emberek. Ennek kapcsdn
természetesen pénziigyekrdl is volt szd, igy
hit a legjobb emberhez fordultam kér-
désemmel: Hogy is van a civil érdekvédd
szervezetek timogatdsa Nyugaton?

Miel6tt belefogndnak beszélgetésiink olva-
sdsdba, érdemes emlékeztetni arra, hogy ez
a szektor ndlunk alig t6bb mint harminc-
éves multra tekint vissza. Az 1945 el6tti
id8kben persze voltak jétékonysdggal fog-
lalkozé alapitvdnyok, de erre mdr csak a
nagyon oregek emlékeznek, és megsdrgult
Ujsdglapok cikkei emlékeztetnek. Utdna
az Uj hatalom megtiirte az egyesiileteket,
mint példdul a filatélistdkat, a horgészokar,
a sporttevékenységet tiz8két stb. Az alapit-
vanyokat viszont nem szerette, azok alapi-
tdsdt maginszemélyeknek csak a nyolcva-
nas években vége felé engedte meg. Sza-
porodtak is akkor gombramédra, és nem
csak érdekvédelmi feladatokat vallaltak.
Petri Gdbor szerint ennek torténelmi okai
vannak Kelet-Eurépdban.

»A rendszervéltdskor szorny(l allapotok
voltak — nyul vissza kezdetekre Petri —,
munkanélkiiliség, szegénység stb., és any-
nyira megndtt a szocidlis szolgdltatdsok,
meg a timogatd szolgaltatdsok irdnti igény,
hogy az Gjonnan létrejoet civil szerveze-
tek, amelyek eredetileg érdekképviseletet
akartak csindlni, ott taldltdk magukat a

piaci 4tmenet idején, a vélsdg kell8s koze-
pén. Tudtdk: csindlni kell valamit, és mi-
vel az dllamnak nem volt pénze, 8k — lel-
kiismeret-furdaldst6l vezérelve belefog-
tak. Nélunk ezt érdekvédelemnek hivjdk,
de ez tdrsadalmi mozgalom is, amelynek
résztvevdi véltozdst akarnak, tagjai sokszor
professzionalizdlédnak, gyerekiik érdeké-
ben mindent kévet megmozgaté anydkbdl
példdul sikeres alapitvanyi vagy egyesiileti
vezetd valik. Fzek az érdekvéds, civil szer-
vezetek képesek arra, hogy embereket vi-
gyenek ki az utcdra, és vdltozdsokat érjenek
el: gondoljunk csak az akaddlymentesitésre
— és ez csak egy példa. Mondhatjuk ket
aktivistdknak is, akik tomegeket tudnak
megmozgatni. Munkdjuknak hatalmas
térsadalmi éreéke van.”

Persze nem minden szill6bdl lesz j6 ala-
pitvdnyi vagy egyesiileti vezetd, hiszen a
hazdnkban 1év tobb mint 60 ezer civil
szervezet jelentds része ,alvd”, azaz nincs
egyetlen munkatdrsa sem, és érdemi mun-
két sem végez. A KSH (Kézponti Statiszti-
kai Hivatal) kiadvdnya 2021 mérciusdban
jelent meg: A nonprofit szektor legfontosabb
jellemzdi 2019-ben. Ebben ez 4ll a Nem
vidltozott a nonprofit szervezetek nemzetgaz-

dasdgon beliili sitlya alcim alatt:

»2019-ben a nonprofit szférdban a
2018. évinél 601-gyel kevesebb, 60
890 szervezet miikédotr, 1/3-uk ala-
pitvdnyként, 2/3-uk tdrsas nonprofit
szervezetként. A szektor meghatdrozé
jellemz8i nem viltoztak: a klasszikus
civil szervezetek sokan vannak, és ala-
csony bevétellel rendelkeznek, mig a
kevés szdmossdgi nonprofit vallalko-
z4s jelentds bevételt realizdlt. A szektor

bevételének GDP-hez viszonyitott ard-
nya az el6z8 két évben is megkozelitet-
te, 2019-ben meg is haladta az 5%-ot.”

A legtobb civil szervezetnek tehder kevés
pénze van, szdmosan koziilikk 4llami fel-
adatot villalnak 4t, logikus tehdt, hogy az
dllam tdémogatja Sket. Hogy hogyan, és
hogy kér-e ezért valamit cserében az 4llam,
arrdl igy beszél Petri Gdbor:

JAz  érdekvédelmi szervezetek 4llami
vagy kozpénzzel valé tdmogatdsa Nyuga-
ton sem ritkasdg vagy kivétel. Nehéz 6sz-
szehasonlitani az egyes orszdgokat, hogy ki
mennyit ad a fogyatékos szervezeteknek,
vagy mis civil érdekvéddknek. Ezek lehet-
nek kisebbségi szervezetek, kornyezetvé-
dék stb., az, amit mi tdrsadalmi vagy em-
berjogi tigyeknek tudunk felfogni. A civil
szervezetek sokasdgdb6l az dllam kivélaszt
par tucatot, amit meg is nevez és timogat.
Ilyen lehet pl. a Mdltai Szeretetszolgélat,
vagy a természetvédd szervezetek és még
sorolhatndm. Ezek mind-mind olyan szer-
vezetek, amelyeknek van kozhaszna fel-
adata. A kozhaszntsdgot a magyar torvény
is kimondja. Més orszdgokban is vannak
ilyenek, hol minek hivjdk 8ket, de ezzel
az dllam megprobdlja elvalasztani azokat a
szervezeteket, amelyek »csak gy vannake,
azoktdl, amelyek valami olyan tevékenysé-
get csindlnak, ami a szélesebb tdrsadalmi
kozdsségeknek, vagy mindenkinek j6. Ma-
gyarorszdg ebben is ugyanazt csindlja, mint
nagyon sok mds orszdg. Nem tartom tehdt
ordogtdl valénak, hogy az 4llam finanszi-
roz ilyen feladatokat.”

Az 3llam persze feltételekhez koti a td-
mogatist. Ezért is sziiletett meg a civil tor-
vény, benne a kozhasznd jogdllasrdl, me-
lyet id6r8l-idére médosit a kormdny. A
2011-es jogszabaly

steljesen dtértelmezte a kdzhasznisdg
fogalmdt. Az egyfeldl egyfokozatu lett,
(megszlint a kiemelkedden kézhasznti
stdtus), mdsfeldl a jogallds megszerzé-
sét egyrészt kozfeladatokhoz kapcsold-
dé kozhasznt tevékenységek folytatd-
sdhoz, mdsrészt bizonyos kritériumok
évenkénti teljesitéséhez koti. Miutdn
a jogszabdly 2 év dtmeneti iddt bizto-
sitott az 0j kozhasznisdgi rendszer be-
vezetésére, az gyakorlatilag 2014-t8l
lépett hatdlyba, hatdsira, a 2015 végi
adatok szerint, a bejegyzett szervezetek
mdr csak alig tbb mint egydtode ren-



delkezett kozhaszni mindsitéssel.” (1.

elébbi kiadvany)

Hogy hogyan tdmogatja ezeket a kormdny,
arrdl Petri Gdbor igy beszél:

,Adhat
kodési Osszeget egy évente megnyitott
palydzat tjdn. Vagy kothet tobbéves
keretmegallapoddst egy konkrét célra, pél-

évente meghatdrozott m-

d4dul hdromévente megujitja, de koézben
évente megnézi, hogy mit teljesitettek.
A keretmegdllapoddsok mindig jobbak,
mint az évente pdlydztatds, mert enged
elére tervezni. Aztdn van olyan pélydzat,
ahol konkrétan meghatdrozzdk, hogy mely
kornek {rjék ki, azaz nem teljesen nyitott.
Ezeknél a pénzeknél az is baj, hogy nem
biztosak. Ha nem nyer a szervezet, vagy
csak jéval kevesebbet, mint amennyire pd-
lydzotr, akkor a legtobbnek nincs arra pén-
ze, hogy a kévetkezd pdlydzatig, vagy pé-
lydzatokig kihtzza, ugyanis kevésnek van
olyan tevékenysége, amivel a hidnyt kom-
penzélni tudnd. Nélunk is van néhdny
olyan szervezet, amelyik tbb ldbon 4ll, és
virdgzé kis »birodalmat« épitett f6l, de 8k
a ritka kivételek.

Magénadoményokbdl vagy fundraising-
gel (adomdnygytijtéssel) szerezhetnek pénzt,
de ha ez nem megy, akkor szélnek kell eresz-
teni a munkatdrsakat. Erre konkrér példdt
is tudok. Az az érdekvédd szervezet, ahol
én dolgoztam Briisszelben, annak hdrom-
éves keretmegillapoddsa volt az Eurdpai
Bizottsdggal. Ez a Mental Health Europe
volt, a pszichidtriai betegek jogait védte. Ez
egy kis szervezet volt, 6-7 munkatdrssal, és
mivel a keretmegéllapoddst egyszer csak vé-
ratlanul nem djitottdk meg, ezért el kellett
bocsdtani a munkatdrsakat, hogy valahogy
kihtzzék a kovetkezd keretmegallapoddsig.
Ez sikertilt, tdlélte a szervezet és ma mdr jo-
val nagyobb, és fontos dolgokat csindlnak a
pszichidtria teriiletén. Tudok olyan példdt,
amelyik Ggy szervezte 4t a munkdt, amikor
nem kapott tdmogatdst, hogy egy-két évre
delegdlt munkdkat adott 4t a tagszervezete-
iknek, 8k pedig adtak egy-egy munkatdrsat,
akik a szervezetben folyé munkdt végezték,
és a fizetésiiket a tagszervezet adta. Vannak
mds példak is. Példdul Spanyolorszdgban a
szerencsejitékokbol befolyd busis hasznot
kozhasznt célokra forditjak. A spanyolok-
ndl az egyik nagy fogyatékos szervezet kap-
ja t8litk a legtobb ilyen pénzt, 8k szerintem
Eurépa egyik legnagyobb és leggazdagabb
fogyatékos szervezete. Ndlunk is ezt csindlja

a Szerencsjéték Zrt., de ilyen elkdtelezddé-
se fogyatékos irdnyba nincs. Aztdn van még
olyan is, amit még kevésbé ismernek nd-
lunk: amikor nagy szolgaltatdsi szektorokba
lépnek be a fogyatékos szervezetek, és szol-
galtatékként 1épnek fol. Szolgaltatds nélunk
is van, példdul az EFOESZ is szolgiltat, a
SINOSZ jelnyelvi tolmécskozpontot mi-
kodtet az egyik megyében, de Kelet-Euré-
pdban meg mdshol is sok ilyen taldlhaté.
Az, hogy az érdekvédelem el tud men-
ni a szolgdltatd irdnyba, annak extrém
példdjac ldtjuk a briteknél. A NAS, az an-
gol autistdk érdekvédelmi szdvetsége, ezt
a hatvanas években elkeseredett sziildk
hoztik létre. A NAS mdra mdr tobb ezer
embert foglalkoztatd nagy szervezet. Sok
szillé azt mondja, hogy elvesztette érdek-
védelmi jellegét, és sokan kiviil is szorul-
nak, mert dgy mikodik, mint egy nagy
multinaciondlis véllalat. De ez nem csak
1 igaz, ilyenek példdul az iddsekkel fog-
lalkozd szervezetek (sok pénz van ezen a
teriileten), ahol nagy botrdnyok vannak
idénként Anglidban. A szolgéltaté modell
elment bizniszmodellbe, oly annyira, hogy
van olyan szervezet a briteknél, aminek az
ligyvezetSje piaci cégnél is magasnak szd-
mité hatszdmjegyli fizetést kap évente. Ez
tobb mint szdzezer fontot jelent. Osszeha-
sonlitdsként, mondjuk, egy brit egyetemi
professzor még a palydja csticsin sem kap
70-80 ezer fontndl tdbbet, ami egyébként
nagyon biztos, kényelmes megélhetést ad.”

Itt aztdn megallunk arrdl beszélgetni, hogy
az autistdk, a fogyatékos emberek szerveze-
teiben is milyen kevés pénzért dolgoznak
az emberek. Féleg ndék. Aki karriert akar
csindlni, az legfeljebb egy-két évet marad
ilyen helyen, aztdn jobban fizetd 4llds utdn
néz. Szerencsére sok 6nkéntes segité van. A
KSH kiadvénya szerint 2019-ben a becsiilt
szdmuk 366 ezer {6 volt, munkdjuk be-
csiilt értéke 73 millidrd forint volt. Ok te-
hat jelent8sen hozzdjdrulnak ahhoz, hogy
az anyagi nehézségekkel kiiszkddd humdn
szolgdltatdst nydjté nonprofit civil szerve-
zetek életben maradjanak, noha tdmogatja
ket az dllam és a magdnadomdnyozdk is.
Ismét a Statisztikai Hivatal kiadvdnydbdl
idézek:

,»2019-ben a nonprofit szervezetek 6sz-
szes bevétele tobb mint 2,4 ezer mil-
lidrd forint volt, ami az el8z6 évit folyd

dron 12, redlértéken pedig 8,1%-kal
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A 2016-0s Rehab critical mass felvonuldsa

haladta meg. Az 500 ezer forint alatti
éves bevételll szervezetek ardnya az el-
mult évekhez hasonléan tovdbbra is je-
lentds, 35%-ot tett ki. Az alacsony be-
vétel tovdbbra is a klasszikus civil szer-
vezeteknél fordult el§ a leggyakrabban.
* 354 millidrd forint az 4llami,
* 191 millidrd forint a magdn-
szférabdl érkezett.
Az 4llami tdimogatds mintegy 16 milli-
drd forinttal csokkent, a magdntdémo-
gatds pedig 9 millidrd forinttal néte az
el8z6 évihez képest.”

Petri Gdbor végiil igy summdz: ,,Az lenne
a tételmondatom, hogy nincs a finansziro-
z6tdl fliggetlen szervezet, ez igaz az 4llam-
0] kapott pénzekre, és igaz a magdnado-
mdnyozoktdl kapottra is. Ha egy szervezet
pl. mikro adomdnyokbdl 6sszeszed 40-50
millié forintot, akkor az adomdnyozéik
elvirjdk, hogy azt valdsitsa meg, amire a
pénzt adedk. Nalunk is van olyan emberi
jogi szervezet, amelyik nem fogad el dllami
pénzt: a mindenkori kormdnynak néznek
a kormére. Ezért fontos is, hogy ne kap-
janak 4llami pénzt. De az, hogy nem kap-
nak, nem jelenti azt, hogy nem fiiggnek a
finanszirozéjukedl, mert azok is elvdrnak
wlitk bizonyos dolgokat: elvdrjak, hogy
bizonyos szellemiségli programokat valé-
sitsanak meg. Szerintem nem az a helyes
gondolkozds a kiilonbéz8 finanszirozdsi
modellekrdl, hogy van egy idealizilt, ami
j6, a tobbi meg rossz, hanem gondolkod-
junk réluk tgy, hogy mindegyiknek van
elénye meg hdtrédnya, és attdl fligg, hogy az
adott szervezet mit csinal.”

Ferenczy Agnes
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Emily Sohn:

Egy terdpia hanyatldsa

Az ABA (Applied Behaviour Analysis, Alkalmazott viselkedéselemzés)

ipari méret(, gyors novekedése és az alacsony képzési kbvetelmények

miatt a kiszolgaltatott gyermekek rosszul felkésziilt szakemberek kezébe

kertlhetnek.

Amikor Terra Vance 2015-ben elvégezte a
regisztrélt viselkedéstechnikus (RBT) tan-
folyamot, a tandri pélydrdl a pszicholégusi
palydra probélt dedllni. Hogy megszerezze
a pszicholégusi mikddési engedélyéhez
sziikséges szupervizids érakat, munkdrt val-
lalt egy, a virginiai Lynchburgban mtiksdd
cégnél, hogy mentélisan beteg felndtrekkel
dolgozzon. A munkaaddja azonban ko-
zolte vele, hogy a cég autista gyerekek ke-
zelésével van tdlterhelve, és azt szeretnék,
ha ebben segitene. A munkaltaté fizette a
viselkedéstechnikusi (RBT) képesités meg-
szerzéséhez szitkséges tanfolyamot, amely
az ezt elvégzBket feljogositja arra, hogy
ezekkel a gyerekekkel — feliigyelet mellett
— a sok kutatd 4ltal az autizmus aranystan-
dardjénak tartott terdpidt, az alkalmazott
viselkedéselemzést (ABA) végezze.

Vance egy hétvége alate végezte el az
online tanfolyamot: megnézett egy Relias
nevii cég videdibdl 4ll6 sorozatot, ame-
lyet kvizkérdések kovettek. Elmonddsa
szerint tényleg szdndékdban 4llt megta-
nulni az anyagot, de késdbb rdjott, hogy
a tobbi hallgat6 ezt megspérolta. Hagytdk,
hogy a videdk lefussanak, mikozben mds-
sal foglalkoztak, és a telefonjukon keresték
a kvizkérdésekre adott valaszokat. Konnyt
volt dtmenni a vizsgdn: ha valaki megbu-
kott egy kvizen, egyszerien Ujra megnéz-
hette a videdt, és megismételhette a tesztet.

Vance 14 éven 4t tanitott angol nyel-
vet fels§ tagozatosoknak és kozépiskold-
soknak, ahol kit{int az autista didkok se-
gitésében. (2017-ben néla is autizmust
diagnosztizdltak.) De amikor egy mdsik
viselkedéstechnikust kezdett el kisérni az
otthoni ldtogatdsokra, felkésziiletlennek
érezte magdt. A munkaltatéjitdl kapott
extra képzés (a magdnélet védelmérdl, a
betegjogokrol és a személyi korldtozdsrol)
nem novelte az onbizalmdt. Azt mondja,

senki sem tanftotta meg neki, hogyan kell
pelenkdt cserélni vagy megfelelden kezel-
ni az agresszi6t, amit hasznosabbnak taldlt
volna.

Vance hamar szkeptikussd vdlt azzal a te-
rdpidval kapcsolatban is, amire kiképezték.

(...)

Az ABA kériil burjdnzé ipardg sokak-
nak okoz frusztriciét, tobbek kozott a
viselkedéstechnikusoknak, a klienseknek
és a szakértdknek. Rengeteg terapeuta a
legkiilsnfélébb  kérnyezetben, beleértve
az iskoldkat, otthonokat és klinikdkat, jél
haszndlja az ABA-t, és rengeteg tanulmdany
tdmasztja ald ennek a terdpidnak az értékét,
mondja Zachary Warren, a Tennessee 4l-
lambeli Nashville-ben taldlhaté Vanderbilt
Egyetem klinikai pszicholégusa. Az ABA
értéke azonban nagyban fligg attdl, hogy
ki végzi. Es mivel az elmilt évtizedben
megndtt az autizmus diagndzisok szdma,
és {gy az ABA irdnti kereslet is. Vitatéma
lett, hogyan lehet biztositani, hogy az em-
berek megfelel§ képzést kapjanak a terdpia
hatékony alkalmazasihoz.

Hat évvel ezelStt a Behavior Analyst
Certification Board (BACB, Viselkedés-
elemzd Tanusité Testiilet), ami nonprofit
tdrsasdgként a viselkedéselemzdk szakmai
mindsitési kovetelményeit dllapitja meg,
létrehozta a regisztrdle viselkedéstechnikus
(RBT) mindsitést, nagyrészt azért, hogy
egységes dllitson  a
viselkedéstechnikusok elé, akik egyre in-

kovetelményeket

kdbb a frontvonalbeli ellitds nagy részét
végzik. A magasabb szintli mindsitésekkel
szemben, amelyek legaldbb f8iskolai vég-
zettséget igényelnek, ezeknek az assziszten-
seknek csak érettségi bizonyitvinyra, egy
40 6réds tanfolyamra, erkolcsi hatcérellen-
Orzésre, személyes jelenlétiikben torténd
felmérésre és 2016-t6l kezd6dden irisbeli
vizsgdra van sziikségiik.

Az G képesités létrehozdsit kovetden
megugrott az ABA-tanfolyamot végzék
szdma. A kritikusok azonban kifogdsoltdk,
hogy a kovetelmények tdl lazdk. Szerintiik
tobb szdz érdnyi, honapokon 4t tart6 kép-
zésre van sziikség ahhoz, hogy a terapeutdk
megfeleld képzettséget szerezzenek a gyer-
mekekkel valé 6ndllé munkdra. ,Negyven
o6ra? Ez csak vice lehet. Tegyiink még egy
nullit mégé, és taldn kdzelebb keriilnénk
ahhoz, amire sziikség lenne” — mondja Jon
Bailey, a tallahassee-i Floridai Allami Egye-
tem ABA szakértdje.

Nem csak a kévetelményeket kezdték
el felilvizsgdlni. A munkavégzés kozbe-
ni coachingnek és a szupervizidnak kel-
lene pétolnia a képzés hidnyossdgait, de
egyes viselkedéstechnikusok tgy gondol-
jék, hogy az tigynokségek, ahol dolgoznak,
egyiket sem biztositjak. A technikusok be-
sz4dmol6i szerint a szupervizorok tdlterhel-
tek, a kevés Gitmutatds és a magas flukcud-
ci6 pedig az ABA hirneve mellett a klien-
seknek is art. ,,A viselkedéstechnikus a koz-
vetlen munkdt végz8 személy” — mondja
Bailey. ,,Rengeteg képzésben kellene része-
siilniiik, mert ha hibiznak, emberek életét
tehetik tonkre. Ez nem olyan, mintha vala-
ki odaéget egy hamburgert, vagy ilyesmi.”

A kritikusok szerint a viselkedéstechni-
kusokat alkalmazé tigynokségek gyak-
ran hatalmas, alulképzett munkaerg-dllo-
mdnnyal rendelkeznek. Ezek a véllalko-
zdsok egyiittesen tbb tizezer technikust
képeznek ki, és alkalmaznak arra, hogy
gyerekekkel dolgozzanak. ,Ezt sok helyen
pénzszerzésre haszndljdk” — mondja Bailey.
Becslése szerint tobb szdz, ha nem tSbb
ezer ilyen tigynokség van az Egyesiilt Alla-
mokban. Némelyik elég nyereséges ahhoz,
hogy a magdntSke-befektetési tdrsasigok
kozott is népszert akvizicids cél legyen.

Egyes szakértk szigorbb tanusitisi el8-
irasokat kovetelnek. Mdsok a szakmdban —
koztitk Melissa Nosik, a viselkedéselemzdi
képzést tanusito testiilet vezérigazgatd-he-
lyettese — azt 4llitjdk, hogy a kezelés mind-
sége sok teriileten vdltozdsban van. A kép-
zési kovetelmények szigorodnak, mondja,
és a rendszer teszi a dolgit, hogy segitsen
kielégiteni az ABA képzést elvégzett szak-
emberek irdnti keresletet.

Az ABA gyokerei az 1930-as évekre és
B. E Skinner pszicholégus munkdssdgdra
nydlnak vissza (...) Az ABA lényegében



egy mddszer 4j viselkedések megtanitdsd-
ra, mondja Ronald Leaf, okleveles pszicho-
16gus, aki egy kaliforniai székhely, autis-
tdk szdmdra szolgdltatdsokat nydjtd tigy-
nokség, az Autism Partnership igazgatéja.
Az ABA kiilonb6z8 moédozatokban léte-
zik, beleértve a Denveri Korai Start mo-
delle (Early Start Denver Model, ESDM)
és a Pivotdlis (sarkalatos) Vilaszkezelést
(Pivotal Response Treatment, PRT). Alta-
ldnos célja a nyelvi, szocidlis és egyéb kész-
ségek megtanitdsa apré részekre bontva,
gyakran jutalmakkal és 6romérzéssel kiegé-
szitve a motivéci6é novelése érdekében. Bir
a médszer tudomdnyos aldtdmasztottsdga
nem sziklaszildrd, az évtizedekre visszanyt-
16 tanulmdnyok azt mutatjdk, hogyha jél
végzik, az ABA megkonnyiti a tanuldst és
javitja a szocidlis kommunikdciét, mini-
malizélja a kihivdst jelentd és 6nsértd visel-
kedést, és javitja a mindennapi miikodést
tobbek koézott autista, értelmi fogyatékos

és figyelemhidnyos hiperaktivitds-zavarral
kiizd§ embereknél.

A Kképesitésekkel kapcsolatos kérdések
miér régdta problémdt jelentenek a szak-
teriilet szdmdra. Az 1970-es években a
szakéreSk rdjottek, hogy egységes kovetel-
ményekre, és a terapeutdk képzettségét ta-
nusité eljdrdsra van sziikség, mondja Gina
Green, a kaliforniai San Diegéban miks-
dé Association of Professional Behavior
Analysts (Professziondlis Viselkedéselem-
z8k Szdvetsége) vezérigazgatdja.

1983-ban Florida wtt6r8 szerepet jdt-
szott az els6 llami ABA terapeuta tanusi-
tdsi program bevezetésében, és a kovetke-
26 évtizedben tébb mds 4llam is hasonld
tanusitisi kovetelményeket fogadott el.
1998-ban egy Jerry Shook nevii viselkedés-
elemzd, aki a floridai Egészségligyi Minisz-
tériumban  dolgozott, orszdgos nonpro-
fit egyesiiletként létrehozta a Behaviour
Analyst Certification Board-ot (Viselke-
déselemzdket Tanusité Testiilet). A testii-
let kidolgozta a ,,Board-certified behavior
analyst” (BCBA, Testiiletileg mindsitett vi-
selkedéselemz8) fokozatot, amely legaldbb
mesterfokd egyetemi végzettséget igényel,
és a ,Board-certified assistant behavior
analyst” (BCaBA, Testiiletileg mindsitett
viselkedéselemzd asszisztens) fokozatot,
ami egyetemi alapképzettséget kivdn meg.
Nosik szerint csak t6bb mint egy évtized-
del késébb dontottek dgy, hogy kidolgoz-

zak a viselkedéstechnikusi mindsitést. A

testiilet 2014-ben hozta létre ezt a belépd
szintd mindsitést.

A mindsitési eréfeszitésekkel parhuza-
mosan a szakteriilet népszer(isége gyorsan
ndtt, amit az autizmus gyakorisdgdnak
névekedése is indokolt. Az Egyesiilt Al-
lamokban a BCBA mindsitéssel rendelke-
z8k szdma a 2000-es évben meglévd, ke-
vesebb mint 400-r6l, 2014-re 16 000-re
nétt, és a tanusitd testiilet adatai szerint
hdromnegyediik valéban autistdkkal dol-
gozik. 2017-re a testiilet vildgszerte tobb
mint 34 000 viselkedéstechnikust (RBT)
avatott fel. 2020 oktéberére csaknem 83
000 ember kapott RBT-bizonyitvdnyt, és
tobb mint 42 000-en kaptak mindsitett
viselkedéselemz8 asszisztens képesitést
(BCaBA).

A viselkedéstechnikusok egyre duzzadé
sorai segitettek megoldani egy létszdmbe-
li problémdt, mondja Warren. Egy viselke-
déselemzd kozvetleniil csak kisszdmu gyer-
meket tud kezelni. Péld4ul gyermekenként
heti 20 6rdval szdmolva, egy viselkedés-
elemz8 csak két gyermeknek tud segiteni
egy 40 6rds héten, de az alattuk dolgozé
viselkedéstechnikusokkal egyiitt mdr sok-
kal tobb klienssel tudnak foglalkozni.

Maisrészt, a szakérték szerint, az ABA
biztositasi fedezetében val6 allami részvétel
(ma médr minden dllamban van ilyen) dtfor-
mdlta az ipardgat, és nagyobb profitot je-
lent azoknak az tigynokségeknek, amelyek
tobb 6rdt és nagyobb felel8sséget hdritanak
a viselkedéstechnikusokra. Mig a kezd§ vi-
selkedéselemzdk tobb alldshirdetés szerint
érénként 60-80 dolldrt keresnek, addig egy
4tlagos viselkedéstechnikus kevesebb, mint
20 dolldrért dolgozik. Ugyanakkor a bizto-
sitétdrsasigok 4tlagosan 95 dolldrt trite-
nek az ABA tigyndkségeknek érénként egy
mindsitett viselkedéselemz8 munkdjdért,
mig egy viselkedéstechnikusért 4tlagosan
65 doll4rt.

Az ipardgi véltozdsok novekedési fdjdal-
makkal jirnak, mert sok viselkedéstechnikus
aggodalmdt fejezte ki a viselkedéselemzdi
feligyelet hidnya miatt. Evente 1200-3600
{izenet érkezik a viselkedéstechnikusok, vi-
selkedéselemz8k és a csalidok részérdl az
ABA Etikai Forrédrét vonaldra, amelyet
Bailey tobb mint egy évtizede mikodtet va-
lamilyen formdban. Az igazgatétandcs sza-
bélyzata szerint a technikusoknak 10 érdn-
ként fél 6ra kozvetlen feliigyeletet kell kap-

niuk. Green szerint a szupervizorok kézvet-
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ve, a napi fejlédési jegyzetek dctekintésével
is figyelemmel kisérik a terdpidt. A forrédro-
ton azonban rendszeresen hallanak olyan
viselkedéstechnikusokrdl, akik hetek, sét
néha hénapok 6ta nem taldlkoztak a szuper-

vizorukkal. (...)

Bailey szerint redlisan nézve a viselkedés-
elemzd8k egyszerre legfeljebb 5-10 techni-
kust feliigyelhetnek (attdl fiiggden, hogy
kik a klienseik), tekintettel a megfigye-
léshez, a visszajelzéshez és a papirmun-
ka elvégzéséhez szitkséges id6mennyiség-
re. De sokan kapnak megbizdst 15-20
viselkedéstechnikus irdnyitdsdra — mond-
ja —, részben azért, mert tdl kevés viselke-
déselemzd van. Az amerikai megyék tobb
mint felében egyiltalin nincs viselkedés-
elemzé. (...)

Bailey szerint az ABA induldsdnak idején
a teriilet kutatéi el nem tudtdk volna kép-
zelni, hogy a médszert kiils§ cégek veszik
4, és gy viltoztatjdk meg, hogy az drt-
hat a médszer j6 hirnevének. ,Jelenleg az
ABA-t az autizmus kezelésének aranystan-
dardjaként ismerik, és ez azért van, mert
nagyon sok kutatdst végeztek ezzel kapcso-
latban” — mondja. ,De ha nem iiltetjiik
4t a kutatdsokat a gyakorlatba, és ha nem
ellendrizziik a gyakorlatot, akkor ez nem
marad aranystandard.”

Green szerint az ABA akkrediticids bi-
zottsdga folyamatosan éreékeli és feliilvizs-
gdlja a tanusitdsi kovetelményeket, hogy
biztositsa, a lécet kellden magasra teszik.
Példdul 2019-ben a testiilet 0j tandsitd-
si kovetelményt vezetett be, ami szerint a
viselkedéstechnikusoknak bizonyos kész-
ségeket a kliensekkel torténd munkavégzés
kozben kell bemutatniuk, nem pedig a fe-
liigyeldkkel folytatott szerepjdtékok sordn.
A viselkedéselemz8knek tartott kotelezd
nyolcérds szupervizids tanfolyamot pedig
gy médositottdk, hogy tbb részletet tar-
talmazzon arrél, hogyan lehet hatékonyan
feliigyelni az viselkedéstechnikusokat.

Warren hozzdteszi, hogy kevés adat td-
masztja ald a viselkedéstechnikusok 4leal
végzett ABA eldnyeit. ,Azt hiszem, korld-
tozott mennyiségli informdcié 4ll rendel-
kezésre a technikusokkal dolgozé gyerme-
kek haladdsérél” — mondja. ,,Valdszintleg
ezek a gyerekek nem érnek el hatalmas ha-
laddst, vagy nem tartoznak azon kisszdmu
gyerek kozé, akik néhdny kutatds szerint
ridsi haladdst érnek el.”



A Geobook kiadd
uj kényve

Ujabb Olga Bogdashina kbnyvet jelente-
tett meg a kiadd, ez egy sorozat elsd ko-
tete. Cime: Hogyan legyek LEGJOBB szii-
16? Alcime: 1. Az autizmus érzékelésvildgi-
nak felfedezése. Ez Bogdashina harmadik,
hazdnkban megjelent kdnyve, amiben a
sajét tapasztalatain alapuld tdrténeteket
elemzi, és érthetden irja le, mi az autiz-
mus. A konyv ismertet8jében ez 4ll: ,,Szii-
l8knek, csalddtagoknak, pedagégusoknak
egyardnt megolddkulcs a napi nehéz hely-
zetekre.”

Kényv a lovasterapiarol

Z. Kiss Adrienn egy autista és egy neuro-
tipikus gyerek édesanyja djabb kényve
mesekdnyv arrdl, hogy hol van az a hely,
ahol a két testvér egyiitt is van, meg nem
is, de mindketten jél érzik magukat: egy
lovarddban. A Patkédobbands c. konyvrdl
a Facebook Tulipdnoskert oldaldn ez 4ll:
»Nem szerepel benne egyszer sem az au-
tizmus sz6, mégis sokat meg lehet tudni
r6la” A konyv vésirl6i a lovas terdpidra
jaré, rdszorulé gyerekeket tdmogatjdk.

Tanacsok pozitiv
szemlélet( neveléshez

SEGITIUNE LEMUTDENT AT AxADATYOMAT

ADJUNK 53 ANAT A GYERMIXNKNTE

AT ALKALMATOTT

JOL BEVALT
TECHNIKAI

Autizmussal él8 gyermekek pozitiv szem-
léletli nevelése — Segirsiink lekiizdeni az
akaddlyokat, adjunk szdrnyakat a gyer-
mekiinknek! — ez a cime Victoria Boone
konyvének, melyet az Alexandra Kény-
veshdz Kft. adott ki. Ez a kényv is sziil8k-
nek sz6l hatékony technikdkat ismertetve,
amelyeknek segitségével tervet dolgozhat-
nak ki a gyerek viselkedésének megvaltoz-
tatdsdra az alkalmazott viselkedéselemzés
(ABA) alapelveit haszndlva.

S A jol képzett terapeutdk szimdnak no-

velése érdekében Leaf és kollégdi 2020
mdrciusdban elinditottdk sajdt, 40 6rds
viselkedéstechnikusokat mindsité tanfo-
lyamukat, amely a rugalmassdgot és a rea-
galokészséget hangsilyozza a merevség és a
forgatokonyv-kovetés helyett. Bdr a 40 ora
kevesebb, mint az idedlis éraszdm, Leaf és
munkatdrsai aggédtak, hogy az tigynoksé-
gek nem fogadnak el egy hosszabb prog-
ramot. Es hogy ,megsziintessék a szérnyt
képzést nyujed iigynokségek bevételi for-
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rasit” — mondja —, a tanfolyamukat ingye-
nessé és online is elérhetévé tették Dara
Khosrowshahi, az Uber vezérigazgat6ja és
felesége, Sydney Shapiro finanszirozdsival.
Az els6 hat hénapban vildgszerte tobb mint
89 ezren kezdték el a tanfolyamot — mond-
ja Leaf. Nem kévetik nyomon, hogy hdny
jelentkezd kap tanusitvdnyt, de a tanfolya-
mukat elvégz8k szdma mdr most is tdbb
mint a mindsitett viselkedéstechnikusok
szama Osszesen.

Farkas Janos forditdsa

Emily Sohn cikkének roviditett valto-
zata. A cikk a Spectrum 2020. okté-
ber 28-i szimdban jelent meg:
https://www.spectrumnews.org/
features/deep-dive/low-standards-
corrode-quality-popular-autism-
therapy/#beginning-of-main-
content. A teljes forditdst elolvashat-
jdk az ASD kviz honlapjén:
http://asdkviz.com/cikkforditasok/




