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Kedves Olvasod!

Nehéz irni, mert oly sok, érthetetlen dolog torténik korilottiink,
amelyeken nem tudunk véltoztatni. A dolgok megtorténnek, és mi
kullogunk az események mogott, kozben arra gondolunk, mi lesz a
gyerekeinkkel, ha mi nem lesziink? Milyen vildgot hagyunk magunk
mogdee? Ot a fenyegetd kiilvildg, és mintha az dllami elldté rend-
szer sem gondolna arra, hogy a sziil8k megdregszenek, mikozben a
fogyatékos/autista gyerekek megndnek, és egy id6 utdn nincs ki ro-
luk gondoskodjon.

Lapozgatok egy kényvet, amelyet dr. Sullerné Mirta irt abbdl
az alkalombdl, hogy az dltal vezetett Fény felé Alapitvdny ebben
az évben harmincéves. Az eltelt évtizedek alatt Mdrta Debrecen-
ben Esélycentrum 8sszefoglalé néven halée szdte a vdros jo néhdny
fogyatékos/autista és megvéltozott munkaképességli embere koré.
Munkdt, fejlesztést, hajlékot, biztonsdgot adva nekik — kinek mire
van sziiksége. Fénykapu c. konyvét, melynek alcime: A fogyarékosiigy
reformkisérletei, sziil6knek, szakembereknek, egyetemi hallgatéknak
és a fogyatékos embereknek ajénlja. Mert az Gt, amin végig mentek
(6 és munkatdrsai) kovetésre méltd, és tanulsdgokar kindls. A kezde-
ti tdmogatdsok segitségével, Mdrta el6reldtdsdval, kockdzatvallaldsd-
val kitapostdk az utat. Akkor hoztdk létre elsd lakdotthonukat, ami-
kor még tdrvény sem volt rd, most pedig mér 4ll az Gj, tdimogatott
lakhatdsra szolgdlé hdzuk is.

Hogy ne csak az dllami pénztdl fiiggjenek, megalapitottdk a Fény
Felé Kincsesldda mihelyt, Fény Felé Kreattv Stiidié néven ajandékbol-
tot nyitottak a vdros sétdléutcdjiban, webshopjuk van, ahol pliissjd-
tékokat, koztiik fejlesztd jérékokat, tonkéllyel és illatos levenduldval
toltote parndkat, rongyszényeget, gydgyndvényes maszkokat, no és
a Fénykapu c. konyvet lehet megrendelni.

A Fény Felé Alapirvdnyt 1993-ban hoztak létre, hogy tdimogassik a
debreceni egyészségligyi gyerekotthont, ahol nem csak kiskortak él-
tek, mert a létrehozdsa 6ta felndtek a gyerekek. Onnan keriiltek ki az
alapitvdny elsd lakdotthondnak gondozottjai. Ma mdr két TL hdzuk
van 24 lakéval, nappali ellit6jukba 56-an jérnak. Hat telephelyiikén
fejlesztd, illetve akkreditdle foglalkozds folyik: 45 megvaltozott képes-
ségli dolgozdjuk van, fejlesztd foglalkoztatottjuk szdma 20.

Mirta, aki nem gyégypedagdgusként vagy fogyatékos gyermeket
neveld sziil8ként kezdett foglalkozni e teriilettel, az eltelt 30 év ta-
pasztalatdval a hdta mogdtt a kitagoldsrél, vagy ahogy ma nevezik: a
nagy intézmények féréhelykivaltdsirdl ezt irta konyvében: ,,...meg-
fontolandd, hogy a jovében ne csak az intézetben él§ fogyatékos
személyeket tagoljuk ki (minden 4ron), hanem a csalddokban z4rtan
él8 és e csalddok szdmdra hatalmas terhet jelentd fogyatékos szemé-
lyeket is prébaljuk (az intézetbe keriilés folyamatdt kikeriilve) ,beta-
golni” a létrehozandé kis létszdmu lakéotthonokba.”

Ferenczy Agnes



Autizmus eqy eleten at. ..
Vildgnapi tizenet képekkel

Virtudlis fotdkidllitassal emlékeztetett és hivta fol a figyelmet az Autistak

Orszagos Szévetsége az idei Autizmus Vilagnapjara. Ot autista személy

életét kovette nyomon Komka Péter fotériporter tizenkét éven at,

megorokitve banatot és 6romet. A képekhez széveq is tartozik (egy

kivételével), amelyet csaladtagok, vagy az érintettekhez kozelallok irtak.

Lili édesanyja ezt irja: ,,Amig ki-
csi a gyermek, a csalddok addig
mérjék fel a lehetdségeiket, mér-
legeljenek és dontsenek okosan!
Ne bagatellizdljék el gyermekiik
problémdit, maguktdl nem lesz-
nek jobban, s6t, megfelel fej-
lesztés nélkill egyre nechezebb
gondokkal kell majd kiizdeni.
Hallassdk hangjukat minden
lehetséges helyen, keressék mds
sziil8k, csalddok térsasdgdt, szer-
vezddjenek kozdsséggé, s bitran
véllaljék fel, milyen problémdk-
kal kiizdenek!

Nincsenek egyediil! S ha sok-
felé sokan vagyunk, akkor ta-
lin eljut a megfeleld helyekre
az inform4cid, hogy az autista
személyek elldtdsdval komolyan

foglalkozni kell!

Marci képének nyitd szdvege:
»2Amikor megismertem az elsg
autista felnéttet, akkor kinzén
tudatosult, hogy pillanatok alatt
el fognak telni az iskolaévek, de
mi lesz azutdn? Mi lesz az értel-
me Marci mindennapjainak?
...sokszor elképzeltem, hogy ki-
szolgéltatott lesz-e felndtt kordban mésok-
nak, ha én mdr nem lehetek vele? Féltem.”

Szabolcs édesanyjinak iizenete: ,,Uzenem
minden sziilének, hogyha birmilyen au-
tizmusra utald jelet fedeznek fel a kicsi fej-
18dése sordn, kérjék szakember segitségét!
Nagyon fontos, hogy a spektrum barmely
részén  elhelyezkedd gyermekkel nagyon
kordn kezdjék el a vizudlis tdimogatds be-
vezetését. A napirend haszndlata nagyban
segit, hogy a gyermek napjai ne unalma-
san teljenek, a kommunikdcids kdrtydk pe-

dig segitenck az igényeit, a gondolatait, az

érzéseit kifejezni. Ezek nagyon sok fesziilt-
ségtdl, viselkedésproblémdtsl menthetik
meg a mindennapokat, és digitdlis valto-
zataik a mobil eszkdzokre is feltelepithet8k
ma mdr.”

»WNotesz” Laci 1946-ban sziiletett. 1984
6ta élt Békéscsabdn. 2006 6ta mdr teljesen
egyediil. Szerencséjére 2007-ben rdtaldlt
az AUT-PONT Alapitviny kozosségére.
Vagy 6k taldltak rd? A réla sz6l6 megem-
lékezést az alapitvdny két munkatdrsa {rta:

Uzenet 3

Gujné Szabd Tiinde és Szdntd Tamds:

»A maga sajitos, autista médjin szora-
koztatd és szerethetd személyiség volt. Szi-
vesen kutatott fel minden elérhetd kultu-
rilis programot, és akdr tdvoli vdrosokba is
elutazott azért, hogy részese lehessen ilyen
eseményeknek. Lelkesen ldtogatta a he-
lyi sporteseményeket, melyeken feladato-
kat is vllalt. Elképesztd adatmennyiséget
memorizdlt, tdbb tiz évre visszamendleg
is pontosan emlékezett sportesemények
eredményeire, csapat-Osszedllitdsira. Fo-
lyamatos kozéleti jelenlétének koszonhetd-
en széles ismeretségi korrel
rendelkezett. Kis noteszdba
folyamatosan jegyzetelt, és
ez a szokdsa ikonikus alak-
k4 tette 8t a vdrosban. Min-
denki tudta kir8l van szé,
ha Notesz Laci neve széba
keriilt.”

A sporteseményeken ki-
viil mds szenvedélye is volt:
az olvasds és a konyvgylj-
tés. Ki hinné, hogy az ak-
kor még szegregilt gydgy-
pedagégia iskoldban végzett
nyolc osztdlydbdl csak né-
gyet fogadtak el a munkal-
taték? (Késébb munka mel-
lete elvégezte a nyolc 4lta-
lanost.) Térképeket rajzolt,
Eurdpa nagyvdrosait fejbdl
tudta. Ki tudja, mi lehetett
volna beldle, ha a sors nem
olyan mosta hozzd, és meg-
kapja azt a fejlesztést, ok-
tatdst és timogatdst, ami a
legtobbet hozza ki bel8le?
75 évesen halt meg.

Minden megirt élettoreé-
netben van megszivlelends,
az Gt eléjén tartoknak bé-
toritdst és taldn ttmuratdst
adé. J6 lenne, ha minél tébben megnéznék
a képeket, elolvasndk a hozzdjuk irt szove-
get, hogy er6t merithessenek a mindenna-
pokhoz. A kidllitdst Kdvdri Edit, a szovet-
ség elndke nyitotta meg. Nyitbeszédée és
az utdna kovetkezd beszélgetést meghall-
gathatjék az Autistédk Orszdgos Szovetsége
elnevezésti You Tube csatorndn, ahol még
szdmos érdekes, informdcidban gazdag be-
szélgetést hallanak. A kidllitdst itt nézhetik
meg: hteps://kiallitas.aosz.hu/.

Ferenczy Agnes
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AOSZ palyazat nyari taborokra

Az AOSZ ebben az évben is meghirdette
tagszervezeteinek a junius 15. és szeptem-
ber 30. kézdtt megrendezett nydri tdboraik
egyszeri, vissza nem téritendd tdmogatdsit
1 870 000 forinttal. Az 8sszegbdl kb. tiz

szervezet (minimum 90 személy) részesiil-

het.

Séta az autizmussal él6kért

2022. 4prilis 23-4n tartotta a ,,Séta az au-
tizmussal élékért” elnevezés hagyomd-
nyos Autizmus vildgnapi programjit az
idén 15 éves Nemzetkdzi Cseperedd Ala-
pitvdny. A maddr- és dllatgyilkos, rdadd-
sul kdrnyezetszennyezd 1éggdmbok helyett
kék szalaggal, szélforgéval, buborékftijéval
vartdk a résztvevéket. Unnepi beszédet 4r.
Simé Judit mondott. Kdrdsz Fszter, Nemes
Jand és Darvas Kristdf zenéi szinesitették a
rendezvényt. Kulka Janos szinmiivész évek
Ota résztvevlje a sétdnak. Most Szabd 1.
Anna Csigahdz cim( versének elszavaldsd-

ba is bekapcsolédott.

Kék klub Salgétarjanban

Az Abigél Kozhasznt Egyesiilet és a Nog-
radi Autizmus Alapitvany 2021 novembe-
rében megnyitottdk a Kék Klubot Varga
Fva szakmai vezetésével. A klub a PALOC
ROHAM j6tékonysdgi rendezvény ado-
mdnydbdl és a Nemzeti Egyiicemikodési
Alap pélydzati timogatdsdval valésult meg.
A PALOC ROHAM csapaténak 1 230
000 Ft-os adomdnydbdl berendeztek egy
konyhdt, az 6ndllésdg és az dnkiszolgalds
fejlesztéséhez. Bdr a palydzati program mdr
lezdrult, a megvaldsitok tervei szerint 2022
juniusdtdl kéthetente lesz klubfoglalkozds.
Informdciét a cenevali57@gmail.com ci-
men lehet kérni. Helyszin: Kohdsz Mive-
18dési Hdz, 3100 Salgétarjdn, Salgé ut 46.

Ismét a parkolasi igazolvanyrol

2022. janudr 1-jét8l médosulta 218/2003.
(XII. 11.) korm. rendelet a mozgdsiban
korldtozott személy parkoldsi igazolvinyd-
rol. Sajnos azok a felnétt autistdk, akik sa-
jat jogon kapnak csalddi pétlékot tovabb-
ra sem parkolhatnak dijmentesen. Ez csak
a fogyatékossdgi tdmogatdst vdlaszedknak
jar. Az AOSZ levélben kérte ennek meg-
véltoztatdsit az Innovdcids és Technoldgiai
Minisztérium Kozlekedési Hatésdgi Ugye-
kért Felelés Helyettes Allamtickdrsigtol.
A szovetség levele elolvashat6 a honlapon:
aosz.hu.

Az év Heves megyei sportoldja

Heves Megye Kozgytilése, a fogyatékos
sportolé kategéridban ,Az év Heves me-
gyei sportoléja” dijat adomdnyozta Mikos
Mildn részére. A 18 éves Mildn 2017-ben
kezdett karatézni, és kivalé teljesitménye
alapjdn 2019-ben megkapta Eger vdros
legjobb fogyatékos sportoldja cimet. 2021-
ben, az 1. Online Inkluziv Karate Bajnok-
sdgra 24 orszdg 304 sportoldja adta le ne-
vezését. Mildn a haladdk kézott 3. helye-
zett lett.

Civil Dij 2022

Idén is kiosztotta tobb kategéridban a Ci-
vil Dijat a NIOK Alapitvdny. A szavazds
ugdn a dontdbe kertiltek kézote hdrom
autista szervezet is ott volt a Nemzetkozi
Cseperedd Alapitvany, a Szimbidzis Ala-
pitvdny és a Vizitytk Vizitdra Egyesiilet az
Autistékért. Mdjus 17-én volt a dijkiosztd.
A szakmai zs(iritd] a Szimbidzis Alapitvdny
kapta a legjobb tdrsadalmi véllalkozdsére
jéré elismerést a Bardthegyi Kincsestdrére,
a Legjobb egyiitemikddés kategéridban a
Nemzetkozi Cseperedd Alapitvany az Au-
tizmusbarit Mesemtizeumért.

Zenés, integralt jatszohaz

A veszprémi AutiSpektrum Egyesiilet a
Csaliddika jdtszohdzban zenés, integralt
jdtszohdzat szervez Fiilemile Judit zene-
terapeuta vezetésével. Az ovis-kisiskolds
korosztdlyt gyerekeket varjdk minden hé-
napban egy alkalommal. Helyszin: Agéra
Veszprém Kulturdlis Kdzpont, Tdborallds
tér 1. Id8pontok: 07. 23. ; 08. 27. ; 09.
24.;10.15.; 11. 26.; 12. 10.

Z. Kiss Adrienn

G %50,
\‘O 'l%,,o,?

Mese a Bethesda Kérhéz SNI fogészatérél

Mi FOG torténni?

A fenti cimmel irt konyv Z. Kiss Adrienn
— érintett sziilé —, alcime: Mese a Bethesda
Korhdz SNI fogdszatdrol. A szerzd altatds-
ra, mitétekre, fogdszati beavatkozdsokra
késziti ol a kisgyerekeket. Megirdsiban a
kérhdz szakemberei segitették. A szovegen
kiviil folyamatdbrik is segitik a megértést.
A koényv kiaddsdt a Bethesda Kérhdz ala-

pitvdnya vidllalta, ezért minden mtétre

el8jegyzett gyermek kap egy-egy példdnyt.

Az Autistic Art aukcidja

Z. Kiss Zaldn, a Pokolgép egyittes gitdrosa
az Autizmus vildgnapjdra irta a Csend ere-
Jje cim( daldt, amit Horvdth Charlie énekel.
A dallal az Autistic Art mdjusi aukcidjdra
hivedk fol a figyelmet. Az alapitvdny auk-
ciés oldaldn 20 autista alkoté miiveire, és
a Youngart 20 mivészének egy-egy alko-
tésdra lehetett licitdlni. A befolyt 8sszeggel
11 civil fenntartdst lakéotthon miikddésée
tdmogatjdk. Az online programot egy offli-
ne kiallitds is kisérte.

A taborpalyazat nyertesei

Az AOSZ ebben az évben is meghirdette

tagszervezeteinek a jinius 15. és szeptem-

ber 30. kozdtt megrendezett nydri tdbora-

ik egyszeri, vissza nem téritendd tdmoga-

tdsdt 1 870 000 forinctal. 11 szervezet pé-

lydzott sikeresen. Ezzel 100 autista gyer-

mek és kisér8inek tdborozdshoz jérult

hozz4 a szdvetség. A nyertes palydzok:

* Vésztdi Sériilt Gyermekekére Egyesiilet —

187 000 Ft

* Autispektrum Egyesiilet — 187 000 Ft

* Abigél Kézhasznti Egyesiilet — 187 000 Ft

* Mit tehetnék Erted? Autista Otthon Ala-
pitvany — 184 000 Ft

¢ Alapitvany az Autista Gyermekekért —
140 000 Ft

* Esémanck Tolna Megyei Autistdkért
Egyesiilet — 187 000 Ft

* Négradi Autizmus Alapitviny — 187 000
Ft

o Ertékek Haza Alapitvény — 187 000 Ft

o Szimbidzis a Harmonikus Egytite-lécért
Alapitvany — 187 000 Ft

¢ ,Lisd a Vildgot Autista Szemmel” Egye-
stilec — 165 000 Ft

* AURA Autistdkat Tdmogat6 Kozhaszni
Egyesiilet — 180 000 Ft

Lobbi az energia- és kozmiidijakért

Levelet irt az AOSZ Nyitrai Zsolt orszdg-
gyllési képviselének, a Miniszterelnoki
Kabinetiroda Kiemelt Tirsadalmi Ugyek
miniszterelnoki megbizottjdnak és a Ma-
gyar Energetikai és Kézmiiszabalyozdsi Hi-
vatal (MEKH) elnokének, Horvdth Péter
Jdnosnak, hogy az intézményfenntarté ci-
vil- és egyhdzi szervezetek lakossdgi besoro-
lds szerint fizethessék az energia- és kozmd-
dijakat. Az MEKH-t6] nemleges vélasz ér-
kezett, hivatkozva a fenndllé torvényekre.



Békekoncert a haboru ellen

e
Az Ukrajndbdl menekiiltek timogatdsa - ap

Ulék a MOM kupolatermében és hallgatom a Budapesti Filharmoniai

Tarsasag (BFT) tagjainak zenéjét. Nem tudom, sokan vagy kevesen

uluink igy egyiitt, de husvét vasarnapja van, a feltdmadas napja, és

valamennyien azt kivanjuk, hogy béke, béke, legyen végre béke mar.

Az Aura Autistdkat Tdmogaté Kozhasznt
Egyesiilet tagjainak (jétékonysdgi) béke
koncertjén vagyok. Ahhoz, hogy létrejo-
hessen a koncert, az Aura autista fiataljai-
nak jészdndéka otletén mis is kellett. Kel-
lett a MOM, amelynek vezetdsége ado-
mdnyként, ingyen adta a kupolatermet,
és kellett az Aura tagja, Csdnyi Marcell és
a csalddja, és kellettek a Budapesti Filhar-
moéniai Térsasdg zenészei. A most jitsz6
miivészek: Rajka Imola (hegedt), Paul Fva
(hegedli), Babdcsi Csaba (brécsa), Baldzs
Istvidn (cselld).

A BFT husvét tdjdn mdskor is szokott
jotékonysdgi hangversenyt adni. Idén az
Ukrajndbdl menekiiltek javdra szdl a zene
és a vers. A hdboritdl szorongd lelkeket a
versek és Mozart, Mascagni, Haydn muzsi-
kdja vigasztalta. A koncertet Lukdcsy Zsdfia
Alddsa zdrta, és az Aura egyesiilet vezetdje,
Vadas Miria bejelentése: 285 ezer forinttal
segithetik a menekiilteket.

A versekkel Csdnyi Marcell, a Csanyi ha-
zaspdr fla ajdndékozott meg benniinket.
Egy kedves, kolyokképti fiatalember, 4m
amikor megszélal, hangjdbdl drad az erd.
Nem az arcdval, nem a gesztikul4ciéival td-
mogatja meg a verset, 6 ,,csak” a hangjdval
jatszik, de azzal j6l, nagyon j6l. Marcellnak
volt kikt8l 6rokélnie a tehetségét: édesany-
ja Paul Eva, heged(imiivész; a BFT tagja;
édesapja Csdnyi Ldszlé operaénekes, rende-
28, {r6; nagyapja Csdnyi Janos operaénekes.

A koncert utdn a kupolaterem eléterében
iilok le Marcell-lel beszélgetni. Kedves,
készséges. 21 éves, dolgozik és tanul. A te-
olégiai fiskoldra jir (mdsodéves), mellette
négy 6rdt dolgozik egy gyorsétteremldncnal.
Hosszi tdvon vendégldtdssal szeretne foglal-
kozni, és ritka énismeretrd] tesz tandsdgot,
mikor azt mondja: ,Inkdbb beosztott len-
nék, mint f6nék.” A Nem adom Fel Alapit-
véanyndl tanulta meg a szakma alapjait.

A szavalds az ,4gy jott”. Altaldnos iskols
kora éta szaval, tandrndje Ronaszéki Mag-
da figyelt fol a vers irdnd fogékonysdgdra.
Versenyeket is nyert, de az igazi nagy szak-
mai segitséget kozépiskolds kordban kapta:
»Mestereim is voltak” — mutat rd kozépis-
kolai osztalyfénokére, Vincze Kingdra. Saj-
nos, mire befejeztitk Marcell-lel a beszél-
getést, addigra & elment. De hogy kap-
csolatuk ¢l8, eleven, azt mi sem bizonyitja
jobban, hogy itt volt, tapsolt és gratuldle
egykori tanitvinydnak. Marcell ugyanis a
II1. keriileti Lomb utcai Forrai M{ivészeti
Szakkozépiskola és Gimndziumba jért. , Az
elején nem szerettem oda jérni, nem voltak
bardtaim, de késébb jdrtam a Peersbe, és a
Peers csoport dltal lettek.” Hogy mi az a
Peers? ,,Az egy bardtkozés csoport —, adja
meg a definiciét Marcell - ahol azt tanitjdk
meg, hogyan kell mdsokhoz kézeledni, ba-
rdtsdgot kotni.”

Sok szabad ideje nem lehet, de — ellentét-
ben sok mds, hasonlé kort fiatalemberrel

Jot tenni... 5
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PEERS

Bizonyitottan hatékony csoportos

tréning, amelynek sordn motivalt, 4tlagos
vagy atlag feletti értelmi képességl
autizmusspektrum-zavar diagndzissal 18-29
éves fiatalok tanulhatjak az ismerkedéshez
szlikséges tdrsas készségeket. A tréning
tizhetes, érdeklédni a peerscsoport@gmail.
com levelezési cimen lehet.

Trénerek:

Demjén Zita, pszicholégus

Horvdth Blanka, klinikai szakpszichologus
Matolcsi Rita, gyégypedagogus

Németh Addm, tanacsadé

szakpszicholégus.

— nem csak a szdmitogéppel t6lti az idejét.
Persze van az is, de szeret sakkozni, kertész-
kedni, tévét is néz, és verseket tanul. Ked-
venc koltdi: Arany Jdnos, Babirs Mibdly,
Reményik Sdndor, Szabolcska Mihdly. Most
mindegyik koltdtdl szavalt egy-egy verset.
A békérél, a szeretetrdl szdltak.

»A béke a legfontosabb — mondja Mar-
cell —, mert az Urnak védenie kell azt, aki
a béke evangéliumdt hirdeti.”

Segitség autista gyermekkel érkezd menekilteknek

Az AOSZ, hogy minél hatékonyabban tudja segiteni az Uk-
rajndbol menekiil8, autizmusban érintett csalddokat, megke-
reste a Kormdnyhivatalokat, onkénteseket és szakembereket
vont be, valamint 4j weboldalt is inditott a minél gordiiléke-
nyebb segitség érdekében: https://specialissegitseg.aosz.hu/. A
részletek itt olvashatdk: https://aosz.hu/uj-weboldal-az-ukran-

menekult.../

Ha valaki taldlkozik ukrdn csaldddal, aki autista (BNO 84.0 -
84.9) gyermekkel/felndttel menekiilt Magyarorszdgra, vagy ter-
vezi a menekiilést, vagy Ukrajndbdl menekiild csalddokat segi-
t6, az személyes segitséget kaphat az autisticrefugees@esoember.

hu email cimen magyar, ukrdn, angol nyelven, vagy a viberen,

de itt csak magyarul: 003620/40151126; 00361/3541073. Aki

iizenetet hagy, azt egy ukrdn tolmdcs visszahivja.




6 Mintahaz

Jol csengd neve van a szakmdban. Neki és

az elszdnt kecskeméti sziiléknek koszon-
het8, hogy 6ndllé iskoldjuk lett az au-
tistdknak Autizmus Centrum néven. A
Centrum ma mdr a Kecskeméti EGYMI,
azaz Egységes Gydgypedagdgia Mddszer-
tani Intézmény tagintézménye, ami az
autizmussal él8 gyermekek évodai, 4lta-
ldnos iskolai, szakiskolai és készségfejlesz-
t4 iskolai elldtdsdt egyardnt vallalta. Iszvin
24 évig vezette az Autizmus Centrumot,
utdna véltott: négy évig a Ménteleki Alta-
ldnos Iskola igazgatdja volt, majd a Cso-
dabogdr nevti, felndtt, iskoldbdl kikeriilt
autista flatalok napkézijének vezetdje
lett. Amikor megint véltott, akkor utazd
gyogypedagdgusnak 4lle. Innen keriile a
Mintahdzhoz. Naponta ingdzik Kecske-
mét és Budapest kozott.

Oszi Patricia a felel6s, hogy itt vagyok
— mondja, mig letelepediink a puritdn,
szintén fehér falt tdrgyaléban. (Oszi Pat-
ricia gyégypedagodgus, az Autizmus Ala-
pitvdny iskoldjanak vezetdje — a szerk.) —
O sz6lt nekem, hogy olyan embert keres-

nek, aki kidolgoznd a diagnosztikai cent-
rum szakmai programjit. 2020 decembe-
rétdl vagyok itt.”

A két év az 4eépitéssel, feltjitdssal ment
el, amiben persze voltak cstszdsok a covid
miatt. Istvdn végig itt volt: az épiilet ter-
vezése a szakmai program alapjdn késziilt.
»Nehézségek persze voltak, hiszen az épii-
let adott volt, de amit lehetett azt kihoz-
tuk belle, hogy autizmus szempontbdl
akaddlymentes legyen.”

Es hogy milyen egy ilyen akadilymen-
tes épiilet beliilrdl? ,Ez sok 8sszetev6tdl
fiigg — kapom a vilaszt. — A szenzoros
érzékenység miatt nem jok a harsdny szi-
nek, az éles fények, a nagyon szines, vagy
diszes butorok, még a sz8nyegek szinére
is tigyeltiink.” Szineket csak az ajtdkere-
teknél hasznaltak, funkciék szerint mind-
egyik mds szind, ez is az eligazoddst szol-
gdlja az épiiletben, bdr minden szobdn ott
a piktogram, hogy mi célt szolgal.

A Mintahdz a Heim Pél Orszdgos Gyer-

mekgyogydszati Intézet szervezeti keretei

kozott, annak részlegeként mikodik, az
épiilet a korhdzfelujitdsi program kere-
tében Gjult meg, de létrejéteében orosz-
ldnszerepet véllale az Egyiitt az Autistd-
kért Alapitvany: tdbbek kozott az épiilet
berendezésének koleségeit 4llta. Es persze
ne feledkezziink meg a magyar emberek
befizetéseirdl sem — az alapitviny jol kam-
panyolt.

A megnyitds 6ta még csak egy hénap
telt el, és mdr hosszd vérélistdjuk van:
170-en vérnak diagndzisra. Holott nem
orszdgosan fogadjik a gyerekeket (mint
azt sokan hiszik), hanem csak a jogszabdly
4ltal kijelolt, a Heim Pélhoz tartozé tele-
piilésekrél. Amit szintén érdemes leirni:
ez nem a felndttek Mintahdza, ez a gyer-
mekkérhdz gyermekpszichidtriai ambu-
lancidjaként mikodik, az egészségiigyi el-
ldtdson belill. Mivel a gyerekkor az egész-
ségligyben (is) 18 éves korig tart, meg kell
kérdeznem, lesz-e a Mintahdznak tovabbi
folytatdsa, hiszen a felnéteek elldtatlanab-
bak, mint a gyerekek. A vilasz 8szinte:

»Ezt én nem tudom megmondani, de
ilyen intézményekre, mint a Mintahdz, az
orszdg egész teriiletén sziikség lenne. Mdr
csak azért is mert a diagndzisra vérds, sok-
szor még mindig egy év koriil van. Pedig
a korai diagnozis rendkiviil fontos. A fel-
néttekkel pedig nagyon siirgdsen el kelle-
ne kezdeni foglalkozni, nemesak az egész-
ségligyben, hanem minden teriileten. Azt
gondolom, ez mdr az én hatdskéromon
tdl mutat...”

Istvdn folytatja a hdz munkdjinak ismer-
tetését: ,A diagnézis utdn gyégypedagé-
giai folmérés kovetkezik. Terdpids tervet
készitiink, amit mi el is kezdiink, de vé-
gig vinni nem tudjuk, nemcsak a varélis-
ta miatt, hanem mert kevesen vagyunk,
dsszesen hatan, egy konduktor nem sokd-
ra érkezik. Az épiilet sem alkalmas erre.
Megmutatjuk a terdpids tervet a sziilének,
és megkeressiik azokat, akik ezt a gyerek-
kel folytatni tudjak. A prioritdsokat itt az
élet alakitja els6sorban, mert a diagné-
zis megsziiletése a legfontosabb. Ugyan-
is sok olyan kérés érkezett, hogy a gyerek
jir mdr egy csomd terdpidra, hallottak
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rélunk, és szeretnének egy djabbat, amit

majd mi javasolunk. Ez a kérés hdtrasoro-
16dik, hiszen, mint mdr tobbszér mond-
tam, a diagnosztikdra fokuszdlunk. Majd
ha eljonnek a ’boldog békeidék’, akkor
fogunk tartani tovdbbképzést a Heim P4l-
ban dolgozé orvosoknak, szakdolgozok-
nak. Vannak terveink, hogy podcastokat
is csindlunk, pl. az orvos valaszol a bekiil-
dote kérdésekre, de egyéb tematikus add-
sokra is gondolunk, amelyek regisztricié
utdn orszdgosan is elérhetdk lesznek. Van
egy fontos teriiletiink: az orvosi vizsgila-
tokra valé folkészités. Ezt elkezdték mar
mids intézmények is — nem mi taldltuk £6l
a spanyolviaszt. J6 néhdny esetben sike-
res volt.”

A Mintahdz el6nyds helyzetben van:
nemcsak képeken rtudjédk megmurtatni,
hogyan zajlik pl. egy vérvétel, milyen
egy koérhdzi dgy. It egy egész szoba vir-
ja a leendd pécienst orvosi miiszerekkel,
betegdggyal. Minden megnézhetd, meg-
foghaté. Nem ismeretlen tdrgyakat fog
ldtni, mert mieléee ide belépett volna,
mar l4tta fotdkon a Mintahdzat, a szobdt,
ahovd majd belép, az orvosi eszkdzoket.
»otresszmentes — folytatja Istvdn — és re-
mekiil mikddik, maguk a sziil8k is elcso-
dalkoztak, hogy milyen egyiictmiksds a
gyerekiik.”

A mir ndluk diagnosztizdlt gyerekek sor-
sat éves kontrollvizsgilatokon kévetik
majd a szakemberek. ,Ez vadonatij elld-
tds, és az igen tiszteletre méltd, hogy nem
mondtik a kérhdz vezeti az én otleteim-
re, hogy szigordan csak a diagnosztizélds-
ra vevk, és a terdpia mdr nem tartozik rd-

juk. Egy az egyben ‘megvették’ az egészet.

Fontos tudnivalok

A Mintahdaz csak a Heim Palhoz tartozé
gyermekpszichiatriai jarébeteg ellatasi
korzetébdl fogad gyermekeket. Kivétel
ez aldl a vizsgalatokra felkészités, itt — ha
a Heim Pal OGYI orszagos ellatast nyujt
egy terlleten, a Mintahaz is orszagosan
vallalja a felkészitést.

Az ellatasi korzetek az alabbi linken
ellendrizhetdék: http://appserver.antsz.
hu/jtek/ellatas (2300: gyermek- és
iffjusagpszichiatria)

A vizsgalatr haziorvosi vagy gyermek
szakorvosi beutal6 sziikséges.

NEAK kéd: 012224181

Az Autista Mintahdaz cime: 1132 Budapest,
Gyermektér 2. (XIII. kertlet)
Telefonszamok:

Recepcio (altalanos informaciok):

+36 1 3408754

Bejelentkezés, id6pont kérés:

+36 304253765

hétfd, szerda 14:00-15:00 6ra kdzott
kedd, csutortok 09:00-10:00 6ra kozott
E-mailben: adtc@heimpalkorhaz.hu

Ez az egészségiigyon beliil vjszerti.”

Most tudtam meg, hogy csak a pszichidt-
riai terdpia tartozik oda, a gydgypedagdgi-
ai kilog az egészségiigy szovetébél. Es nem-
csak ez, hanem maga a gyégypedagogus is.
A kérhdz vezetése mind ezek ellenére vllal-
ta a komplex elldtdst, de id8be telik, hogy
kidolgozzak a pontos szakmai kereteket,
a mikodés pontos rendszerét, s nyilvdn a

beérkezett igények alapjén mddositsanak,
korrigdljanak, ahol kell és lehet.

Kilépve az orvosi szobdbdl megyiink to-
vabb, a kiilonféle foglalkozdsok, terdpidk
szobdjéba nézhetek be. Van Ayres terdpi-

4juk, snoezelen szobdjuk, zeneszobdjuk és
kézmiiveskedésre, miivészeti tevékenység-
re is alkalmas helyiségiik, egyszer(ibb dol-
gokat még fézni is lehet kozdsen. A mi-
vészeti foglalkozdst Szeleczki Istvdn fogja
vezetni, aki maga is fest szabadidejében,
de ezért még nem tartja magdt miivészet-
terapeutdnak, viszont hatalmas ismerete
van az autizmusspektrum egészén elhe-
lyezkedd gyerekekrdl. Van tornatermiik
is. Nagynak elég nagy, jok az ezkozok is,
de olyan alacsonyan van a mennyezet (az
alagsorban van a helyiség), hogy én ké-
nyelmetleniil éreztem magam. Ez az épii-
let adottsdga, az ugrdlds jatékokra a fonti
Ayres szoba lesz majd inkdbb alkalmas.

Kézben kiériink az udvarra, ahol egy
6ridsi munkagép 4ll. Kideriil, okkal van
ott: a Leier cég felajinlotta, hogy biztosit-
ja az épitdanyagot egy pavilonépiilethez,
benne akaddlymentes autista mintalakds-
sal. Szeleczki Istvdn elképzelései szerint itt
be tudjdk mutatni a csaldidoknak, hogy
milyen egy autizmusbardt otthon, sét lesz
itt egy terem a képzéseknek, konferenci-
dknak is.

Nydron az udvar tobbi részén tdbort
akarnak szervezni a gyerekeknek, és me-
rész elképzeléseik kozote ott van, hogy ide
mir serdiil8ket is hivndnak, de ehhez meg
kell nyerniiik az alapitvdnyt, hogy anya-
gilag tdmogassa elképzelésiiket. Tgéretet
kaptam, ha ez sikeriil, meghivjik az Esé-
embert is.

Ferenczy Agnes

Tovabbi informécidk:
http://heimpalkorhaz.hu/blog/rendelo/
autista-mintahaz-diagnosztikai-es-
terapias-centrum/



8 Konyvajanlo

Dr. Damian Milton és Dr. Jill Bradshaw:
10 szabaly — Recept a konyvhoz

1. Végy egy kutatét, aki komfortosan érzi
magdt a hatdrainkon tdl irédott szakiro-
dalom olvasdsdban és nem sajndlja az id6t
arra, hogy a megszerzett informdcidit to-
vébbadja (Petri Gdbor)

2. egy gydgypedagdgust, aki kellden nyi-
tott és ritkdn firad el, rendelkezik az 6ni-
ronia és onreflexié képességével (Farkas
Gyongyi Karolina, Symbo Alapitviny)

3. és egy céget, amelyik annak ellenére,
hogy kézvetlen érdeke nem fiizédik hoz-
z4, mégis kész pénzt fektetni egy projekt-
be, csupdn azért, mert tdrsadalmi szem-
pontbdl értéket taldl benne (Inter-Metdl
Recycling Kft.)

4. ha ez mind megvan, akkor mdr nem hi-
dnyzik mds, mint egy kiadvdny, ami tud
olyat mondani, amit még nem hallottunk,
olyan mddon, amihez nem vagyunk hoz-
zészokva, azoknak, akik képesek meghal-
lani azt is, amit nem esik jol hallani. (10
szabdly).

fgy vélt magyarul is olvashatévd a ,, 10 sza-
bdly arra, hogyan szird el a kommunikdci-
6t, amikor autista emberekkel vagy értelmi
fogyatékosdggal él6 emberekkel keriilsz kap-
csolatba... és arra is adunk tippeket, hogy
mit tehetsz a siker érdekében.”

Dr. Damian Milton és Dr. Jill Bradshaw

TiZ

SZABALY

Mivel ez egy konyvajdnlé, megengedhe-
tem magamnak, hogy ne objektiv ténye-
ket, hanem szubjektiv véleményt fogal-

mazzak meg, hiszen 6nmagdban az, hogy
olvasdsra ajénlom a fent emlitett kényvet,
miér egy éllasfoglalds. Kezdem azzal, hogy
bdr a receptben kiadvinyként hivatkoz-
tam rd, valéjdban ez a rovidnek ting olvas-
mény annyira sok informdciét tartalmaz,
ami alapjén véleményem szerint megér-
demli, hogy kidnyvnek nevezziik. Ez tlin-
het teljesen lényegtelen kiilénbségtételnek,
de mégsem az. Itt a ldtszélagos ellentmon-
ddsokra szeretném felhivni a figyelmet.
Eléfordul, hogy pdr mondat olyan gon-
dolatokat indit el az olvaséban, ami mesz-
szebbre vihet, mint tobb szdz oldalnyi szo-
veg. Senkit se tévesszen meg ezért, hogy a
10 szabdly csupdn 44 oldal, ahogy az sem,
hogy a stilusa alapjén gondolhatndnk akdr
azt is, hogy a téma, amit feldolgoz, legin-
kébb egy kénnyt nyari koktélhoz hasonla-
tos. Ez a kényv ugyanis a megtéveszések
konyve.

A két szerzé nagy mdgus, mikozben olva-
som, érzem, hogy beliil mosolygok (vagy
taldn kiviil is), majd azon kapom magam,
hogy szép lassan elkezdek feszengeni. Es
egyre gyakrabban kuszik be a gondolat: ez
elég gdz...”, aztdn: ,remélem én nem...”,
végiil: ,ne, ezt én is...”. Mire leteszem a
konyvet, félig megsemmisiilsk (még jo,
hogy csak félig). Ugy érzem, hogy az 6ni-
rénidbdl az 4tagosndl egy csipetnyivel
tobbre volt sziikségem ahhoz, hogy a he-
lyére tudjam tenni a fejemben, amit olvas-
tam. Most ezekbél a gondolatokbdl szeret-
nék néhdnyat megosztani, hdtha fel tudom
csigdzni annyira a kozonséget, hogy a cikk
elolvasisa utdna semmi mdsra ne vigyja-
nak jobban, minthogy hozzdm hasonléan
elmertiljenek, és aztdn pr méterrel arrébb

felbukkanjanak.

»Mert neked rengeteg tapasztalatod van a
kommunikaciérél, hiszen folyton ezt csi-
ndlod! Ha valakinek, hdt neked tudnod
kell, hogy mi mikédik a legjobban! Még
véletleniil se beszélj a csalidommal, akik
jol ismernek engem. Végiil is kik 6k? Hon-
nan is tudhatndk ?!”

Igy indul a kényv az elsé szaballyal. J6,
tehdt régton az elején egy balhorog. A szer-

Abhol indulj ki, hogy
ol indulj ki, hogy

TE TUDOD

A LEGJOBBAN!

z8k szerencsére nem elégedtek meg azzal,
hogy felsoroljak a hibdzasi lehetéségeket.
Sé8t, tobb helyet szdntak a pozitiv példdk-
nak, ami nem csupdn elméleti sikon, ha-
nem a gyakorlat szintjén is irdnyadé:

,Prébdld meg az én helyembe képzelni
magad, és ne a sajdt tapasztalataidbdl le-
sziirt feltevéseidre épits, mivel ezek valdszi-
nileg jelentdsen eltérnek az én tapasztala-
taimtdl.”

Micsoda? Ezt hogy csindljam? Hogyan
tudok mdsra épiteni, mint arra, amit ed-
dig az életem sordn tapasztaltam? Senki se
mondta, hogy kénnyt lesz — hallom a sa-
jat bels8 hangom, és olvasok tovdbb, hdtha
kozelebb keriilok a megolddshoz:

»Beszélgess a csalddom tagjaival és azok-
kal, akik jél ismernek engem!”

Tehdt igy, ez tiszta beszéd. Itt egy kicsit
megnyugszom, végre valami, amit taldn
eddig is igy csindltam. En persze szeren-
csés helyzetben vagyok, mert gyerekekkel
dolgozom, az § sziileiket kénnyl megkér-
dezni, velitk tudok beszélgetni, tandcsot
kérni, egytitt gondolkozni. Rdad4sul a ko-
riilmények, amik kozéte dolgozom, lehe-
t6vé teszik, hogy szoros és folyamatos kap-
csolatban legyiink. De tudom, hogy sokan
vannak, akik alig, vagy egyéltalin nem ta-
lalkoznak a sziilékkel, vagy mds csalddta-
gokkal, bardtokkal, igy rengeteg fontos
informdcié elsikkad, ami nélkiil a valédi
megismerés lehet8sége elvész. Arrdl nem



is beszélve, hogy optimdlis esetben nem
egy szakember gondolkodik a megoldan-
do helyzetekrdl, hanem egy csapat, aminek
egyenrangl tagja az érintett, az 8 csaldd-
ja, és a szakemberek. A kozos gondolkodds
megsokszorozza a helyes dontéshozds esé-
lyét, ezt elengedni nem egy boles dontés.

»Deritsd ki, hogy én mirdl szeretek kom-
munikalni!

Deritsd ki, hogy én hogyan szeretek
kommunikalni!

Deritsd ki, hogy én kivel szeretek kom-
munikdlni! A velem sikeresen kommuni-
kilé emberekben mi a kozos, mit csindl-
nak jol?”

Arra gondolok, hogy hdnyszor hangzott
miér el az én rovid pdlyafutdsom alatt is,
hogy ,nem tudunk alkalmat adni a gye-
rekeknek arra, hogy elmondjdk, mit sze-
retnének, mert annyira szoros a napirend,
mindennek megvan a maga ideje” (a pél-
ddk, amiket hozok, gyerekekrdl szélnak,
nekem ebben van tapasztalatom, de valé-
szintinek tartom, hogy a felndtteknek sincs
tobb lehet8ségiik kifejezni sajit szandékai-
kat, gondolataikat).

Holott a kommunikdcidhoz valé jog
mindenkit egyformdn megillet. Ezt a jogot
azonban a jelenlegi rendszer nem biztosit-
ja. Az autista gyerekek kommunikdciéhoz
fliz6d8 jogai nap mint nap sériilnek, eb-
ben a véltozds szinte mérhetetleniil lassu.
A mai magyar valésdghoz képest elérhe-
tetlennek tind tévolsigra vagyunk attél,
hogy arrél beszéljiink, hogy mir8l, hogyan
és kivel szeretne egy autista és/vagy értelmi
fogyatékos gyerek/felndtt kommunikalni.
Hiszen még azt sem ¢értiik el, hogy a kom-
munikdciét alapvetd jogként biztositsuk
mindannyiuk szimdra. Amig a gyégypeda-
gbgiai gyakorlat sokszor elsédleges célként
az autista gyerekek szdmdra az egytittm-
kodést jeloli ki, addig nem vérhatjuk, hogy
az autista felnSteek képviselni tudjék a sa-
jat érdekeiket, kidlljanak magukért, kiizd-
jenek a jogaikért, hiszen ennek az alapjdt

nekiink, felndtteknek gyerekkorban kell

A szerzokrol

Dr. Damian Milton autizmuskutato,

a University of Kent Tizard Centre és a brit
National Autistic Society vezetd szakértdje,
aki maga is 39 évesen kapott autizmus
diagndzist. Egy sulyos értelmi sériiléssel é16
autista gyermeket nevel.

Dr. Jill Bradshaw a University of Kent
Tizard Centre docense, beszédterapeuta,

kommunikaciokutato.

letenni. Lehet8séget adva arra, hogy a gye-
rekek kezdett8l fogva mondhassanak ne-
met arra, ami nem j6 nekik és ezt a felndt-
tek vegyék komolyan. Legyenek valasztd-
si lehetdségeik, tanuljanak onmagukrdl
olyan médon, hogy az az dnértékelésiiket,
az dnmagukba vetett hitet erdsitse, tanul-
jdk meg szeretni magukat.

»Vedd figyelembe a kérnyezetet! Renge-
teg mulhat azon, ha nekem tdl erés a fény,
til zajos vagy tdl zstfolt egy helyiség. Le-
het, hogy emiatt egydltaldn nem tudok se
a kommunikdcidra, se az interakciéra kon-
centralni.”

Bér régdta és sokat beszéliink a szenzo-
ros érzékenységekrdl, a napi munka sordn
a legtobb esetben mégsem tudjuk szem-
pontként figyelembe venni. Hogy miért?
Mert az 6vodai, iskolai csoportok, osztd-
lyok tdlzstfolak, a szitkségesnél jéval ki-
sebb teriileten kell osztozniuk a gyere-
keknek, nincs hova kilépni, ha az ingerek
mennyisége mdr elviselhetetlenné vdlik.
Sok gyerek a folyosén vagy a raktdrban
kapja meg az egyéni 6rdit, mert nincs mds-
ra lehet8ség. Persze, nem tudunk a gyere-
keknek onérvényesitést tanitani, nem tu-
dunk mintdt adni arrél, hogyan kell kidllni
a jogaikért, mert mi sem dllunk ki a saja-
tunkért. Nem ldzadunk a mindéségi mun-
kdra alkalmatlan munkakériilményeink el-
len, nem ldzadunk az autista gyerekekért,
felnbttekért, akik sokkal tobbet veszitenek,
mint amit mi most fel tudunk mérni. Ad-
dig kéne orditani, amig meg nem halljdk
font, birménnyire is kildtdstalannak t(inik

Pozitiv szemléletl nevelés
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€z most, az ,,[\llj ki magadért” parancsit
komolyan kell venni, igy tudunk csak ki-
allni masokért, értiik.

»9z4nj rd id6t és energidt, hogy felismerd és
megjegyezd, amikor jol miikodik a kom-
munikdci6 (kivel, mirdl, hol, hogyan és
mikor?).”

Gyakran figyeljilk meg azokat a hely-
zeteket, amik nehézséget okoznak, de na-
gyon ritkdn azokat, amelyek mindkét fél
szdmdra elégedettséget, 6romot okoznak.
Csak a proba kedvéért fordithatndnk egyet
a gyakorlaton.

»Légy nyitott és rugalmas, készilj fel rd,
hogy hibdzni fogsz. Fontos, hogy tanulni
is tudj a hibdidbél.”

Igen, prébalok, w«ényleg, néha sikertil is,
vagy legaldbbis azt gondolom, hogy sike-
riil. A hibdkbdl tanulni nem kénnyd, szitk-
séges hozzd a tudatos rugalmassdg. A zsi-
gerbdl érkezd vilaszok, megolddsok helyett
tudatosan reagdlni folyamatos éberséget
igényel. Ahogy a gyerekek szoktdk monda-
ni: Megigérem, hogy jol fogok viselkedni
(aztdn megldtjuk, hogy mennyire sikeriil).

Megkimélem az olvasét attél, hogy a
maradék 9 szabdly mondatairdl hasonlé
részletességgel elmélkedjek. A kényv tar-
talma rengeteg gondolkodni valét ad, a
szoveg nagyon élvezhetd, koszonhetd ez
Gether Dénes remek forditdsinak. Es Grof
Péter grafikdi olyan szervesen illeszkednek
a szdveghez, mintha az eredeti konyvbdl
vettiik volna 4t.

A konyv dijmentesen letdlthetd a
symbo.hu és a skatulya.hu oldalrél.

Tolesék le, olvassdk el. Minél tobben ol-
vassuk, annal nagyobb esély van arra, hogy
szép lassan azért mégis valtozzon valami.

hteps://skatulya.hu/kiadvany/10-
szabaly.php?fbclid=IwAR1icsrrc938bjW
WCNDBbN3zM82{Q4jqwBIVyaEgt]1
Sw2AWIBhMDOFHc5Ahttps://symbo.
hu/bolt/

Solt Anna

Gyereket nevelni nehéz. Autista gyereket még nehezebb. Pedig mindenki szeretné jol nevelni 6t. Szeretné, ha

SEGITSONK LEKDZDENI AZ AKADALYOKAT,
ADJUNK SZARNYAKAT A GYERMEKUNKNEK!

boldog lenne, és minél kevesebb konfliktussal kellene élnie az életét. Az Alexandra Kiadéndl 2021-ben megje-
lent Autizmussal él6 gyermekek pozitiv szemléletii nevelése c. konyv szerz6je Victoria M. Boom olyan mddszereket

ajanl a sziiloknek, akik — Gtmutatdsa alapjdn — sajdt ,,viselkedésvéltoztatd” tervet dolgozhatnak ki. A szerzd okle-

AZ ALKALMAZOTT
VISELKEDESELEMZES
JOL BEVALT
TECHNIKAI

veles viselkedéselemzd és viselkedésvéltoztatdsi tandcsadd. Az alkalmazott viselkedéselemzéssel (ABA) foglalkozd

Hamilton Center alapitéja és klinikai igazgatdja. Konyvében az ABA elveit alkalmazza. Az egyik legnagyobb in-

ternetes konyvdruhdz az Amazon egyik olvaséjanak véleménye a konyvrél: ,,Megtanitja a sziil8ket, hogy miként
tudjdk érdemben tdmogatni gyermekeiket. Azonnal alkalmazhatd, kénnyen érhetd. Imddom!”
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Az integracio elbszobdja
Minden a meghgyelésen alapul

Tizenegy évvel ezeldtt mar jartam a Beszélj Velem Alapitvany

nagytétényi évodaiban. Pontosabban csak az egyikben, bar

mindkettérél beszélgettiink. Engem az autistakkal foglalkozé érdekelt,

hiszen akkor - bar akadt olyan évoda, amelyik hajlandé volt befogadni

Oket — fehér hollé volt, amelyik csak autista gyerekeket vett fol.

Gyerektenyerek: az idei Autizmus vildgnapra késziilt

Mieldtt nekifogtam volna megirni mos-
tani ldtogatdsomat, elészedtem az archi-
vumombdl az akkor irt cikket. Akdr sz6-
16l széra kozolhetném Gjra, mert a Beszélj
Velem Alapitvdny vezetSje valtozatlanul
dr. Kopp Miklésné gydgypedagdgus-lo-
gopédus és a két 6voda szellemisége sem
véltozott. Az alapitvdnynak két évodi-
ja van egy ¢épiiletben, kozds udvarral. Az
egyik a Beszélj Velem Ovoda, EGYMI, a
mésik a Kipp-Kopp Ovoda. En a Beszélj
Velembe mentem, bdr a Kipp-koppban
is vannak autistak. Ok integralhatdk, a
neurotipikus gyerekekkel egyiitt vannak.
A két 6voddba dsszesen 24 autista kisgye-
rek jar.

Németh-Mdndoki Noémi, a Beszélj Velem
évoda intézményvezetje a kalauzom.
Vele mir taldlkoztam a Gennaro Verolino
altaldnos iskoldban. Természetesen autista

gyerekeket tanitott. Az 6voddk udvardnal
kezdiink. Nem is hinné az ember, hogy
kozel az MO-hoz ilyen csendes lehet egy
évoda udvara. Két dolog miatt csendes:
nem orditoznak, visitoznak gyerekek, és
nem hallatszik ide az autdit zaja. A gye-
rekek jdtszanak. Hintdznak, nevetgélnek,
beszélgetnek. Az autdkat, hdla a zajvé-
d§ falnak, alig hallani. A Beszélj Velem-
be olyan gyerekek jérnak, akik a normal
6voda sokgyerekes csoportjdban nem ta-
ldlndk a helyiiket, mert nem kapjik meg
a sziikséges fejlesztéseket. Még akkor sem,
ha a szakértdi bizottsdg szakvéleménye
szerint integralhatok. A heti egy-kétszeri
fejlesztés nekik nem elég. A Kipp-kopp
mids, oda tobbnyire neurotipikus gyere-
kek jirnak, de vannak kozoteiik jol integ-
rdlhaté autistdk is. Az udvar a terepe az
SNI-s gyerekek integricidjénak: a kozos

jdték az elfogadds el8szobdja. Nemcsak ji-

ték kozben folyik az integricid, hanem a
sok kozds tevékenység alatt is: tavasszal a
sziil8k és mindkét 6voda gyerekei virdgo-
kat tiltetnek a kertben. Husvétkor egytitt
keresik a tojdsokat, mondékdznak, majd
vérjék a Mikuldst, a parasport napjdn is
egylitt sportolnak, és a nydri tdborok is
kozosek. Az ilyen alkalmakat az integrd-
ci6 elészobdjénak tekintik.

Noémi nemcsak vezeti az évodét, ha-
nem a gyerekekkel is foglalkozik, és mivel
kislétszdmu az 6voda, ha péld4ul helyet-
tesiteni kell valakit, vagy tdborozni men-
nek, akkor nem gond, ha nem a megszo-
kott 6v6 néni, dajka van veliik. Itt min-
denki ismer mindenkit. ,A Beszélj Velem-
ben hdrom évodai csoport van — ismerteti
az ¢voddban folyé munka alapjait Noé-
mi. — Csoportonként hét-kilenc gyere-
kiink van, hozzdjuk tartozik egy gyégy-
pedagdgus, egy gydgypedagdgiai asszisz-
tens és egy dajka. A Szivdrvdny csoport-
ban a nagyobb 6voddsok vannak. Ok a
nagycsoport, 8k vannak a legtdbben, és
8k a legkevésbé érintettek — egy kivételé-
vel mindegyik beszél. Itt a pedagdgusnak
nem a viselkedés-problémdkkal kell egész
nap foglalkoznia. J6l lehet veliik frontali-
san, csoportban dolgozni, kialakult a fel-
adattudatuk. A mdsik két csoportban az
érintettebb gyerekek vannak. Tdrsult in-
tellekeudlis képességzavar, hiperaktivitds,
és mds egyéb diagnézisuk is van. A Szdz-
szorszépben csak autista gyerekek vannak.
A Napraforgé vegyes csoport. A diagné-
zisuk vegyes: pszichés fejlédési zavar, in-
tellekeudlis képességzavar stb. Ebben a két
csoportban ezért kisebb a 1étszdm.”

Azt midr az alapitviny vezet$jétdl, dr.
Kopp Miklésnétél tudom meg, hogy sok
évoddsuk az agglomerdcidbdl érkezik,
mert mig a févdrosiaknak van vélasztdsi
lehetdségiik, addig az ottani kisvdrosok,
kozségek dnkormdnyzatainak nincs arra
pénze, hogy néhdny SNI gyerek kedvéért
fenntartson egy 6vodat. Es mivel elldcd-
si kotelezettségiik van, kevesebb a koltsé-
giik, ha kifizetik az évodai dijat, a gyerek
utikoleségée. Dr. Kopp Mikldsné az el-
mult négy év alatt j6 kapcsolatokat épi-
tett ki a konyék énkormdnyzataival, tan-
keriileteivel — tobbel szerzédésiik is van.
Evente végigldtogatja dket. A tankeriilet
két gyereksz4llité busza hozza—viszi a gye-
rekeket Domsodrdl és Szigetszentmik-
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16sr6l. ,Nagy koszonet ezért” — mondja
Kopp Miklésné Agi.

A felvételinél nem vélogatnak, és nem
elvdrds a szobatisztasdg sem. Van prdba-
napjuk. Ilyenkor mérik f5l, hogy melyik
gyerek melyik csoportba illik. Megtanit-
jdk nekik a képcserés kommunikiciot,
ami az 8 munkdjukat és a gyerekek be-
illeszkedését is segiti. De rdjonni, hogy
melyik gyereket mi zavarja, miért kiabdl,
vagy agressziv, annak mds triikkje van.

»Minden a megfigyelésen alapul — mond-
ja Noémi — kell hozz4 némi rutin és sok
tiirelem, napldzni kell. Iddigényes, de
megéri.” Konkrét példdt is mond, hogy
jobban értsem. Egyik nem beszéld kis
6voddsuk 4llandéan htzogatta a fiig-
gonyt. Noémi napldzni kezdett: f6ltiin-
tetve milyenek az adott id8ben a koriil-
mények: napszak, kik voltak a szobdban,
milyen tevékenység zajlott stb. Ha fol-
deritette a koriilményeket, hozzdldtott
egyesével a vélhetd okok megsziintetésé-

hez. ,J6 hosszadalmas volt, de megérte:
kideriilt a hiizogatds oka: zavarta a fény.
Innentdl kezdve, behuztuk a fliggonyt, ha
a nap besiitott a szobdba. A fiiggonyhtzo-
gatds megszlint.”

Mindegyik gyereknek van egyéni fej-
lesztési terve, meghatdrozva a fejleszeési
teriileteket, és azt, hogy hova kell(ene) el-
jutnia. Az iskolavélasztdsban is segitenek,
és nagy boldogsdg, ha a normdl iskoldba
eljuté gyerekiik megdllja a helyét, és nem-
csak kiscsoportos, alapitvanyi iskoldkban,
hanem a tobbségick iskoldjéban is. Igaz
6k vannak kevesebben.

~Megprobdljuk  megtaldlni minden
gyereknek a megfeleld iskoldt. Van adat-
bézisunk és megfeleld kapcsolatunk. A
sziil6knek személyre szdléan szoktunk ja-
vasolni — 4rulja el ennek titkdt Noémi. —
Mir oktéber kdrnyékén elkezdiink ezen
dolgozni. Azt is szoktuk, hogy meghivjuk
a volt 6voddsainkat. Hozzdk az iskolatds-
kdjukat, és elmondjdk, mit csindlnak az
iskoldban.”

Beszélgetésiink vége felé elindulunk meg-
nézni az dvoddt. A gyerekek mdr bejottek
az udvarrdl, jatszanak, de van, ahol mesét
hallgatnak. Mindeniitt normal duruzso-
16 beszéd fogad benniinket, kivéve azt a
csoportot, ahol éles hangon rikoltozik egy
kisfid. Mdskor is tehet ilyet, mert a tobbi-
ek tigyet sem vetnek rd. Egy id8 utdn ab-
bahagyja. A gyerekek mindeniitt érdekld-
ddek, nyitottak, én pedig bemutatkozom
nekik, és van, aki beszélget velem, még a
kedvenc jitékdhoz is elvezet.

A folyosén 6sszefutunk Kiss Gabrielld-
val, aki igy hatdrozza meg magit: , Taka-
rité mindenes” — mondja nevetve. Dajka-
ként kezdve, majd gydgypedagdgiai asz-
szisztensnek tanult. Es most itt van mdr
mdsodszorra: ,Volt egy kis kilengésem —
jellemzi az 6voddbdl val kilépését —, de
visszahtizott a szivem. Szeretek itt lenni,
aranyosak a gyerekek, j6 a tdrsasdg.”

Ferenczy Agnes

Lezarult a csaladokat segité modellprogram

Az AOSZ folytatta a 2018-ban elinditott csalddokat segitd mo-
dellprogramjdt. Akkor az EMMI tdmogatdsdval valésult meg a
laikus segit8k képzése, akik felnétt autista emberekre vigydz-
nak, kozds programokat csindlnak, mig a sziil6k az tigyeiket
intézik. A 2021-ben megvalésult 4j modellprogramban kiilon
képzési program szélt a felnbttkori és kiilén a gyermekkori se-
gitéknek. A felndttkori segit6knek sz616 képzést mdr a 2018-
as modellprogramban kidolgoztdk. A gyermekkori kidolgozisa,

engedélyeztetése az 1j modellprogram feladata vol.

A covidjarvany miatt cstszott az inditds és befejezés ideje, és
a képzés végiil a személyes jelenlét helyett online tortént. Ennek
is volt el8nye: a f8vdrostdl messze élék is részt tudtak venni raj-
ta. Két segitd pl. Kdrpdtaljérdl jelentkezett, a tobbiek Budapest-

r8l, Erdrél, Dunatjvérosrél, Siéfokrl, Tatérél, Tatabényarol,
Virpalotdrél, Gydrbdl, Pécsrdl, Szarvasrol, Nagykall6rél, Nyir-
egyhdzrdl, Olaszliszkdrdl, Debrecenbdl, Gyuldrdl, Miskolcrél,
valamint Heves és Borsod megyei kistelepiilésekrdl. A képzést
33-an végezték el (egy koziililk mdr az el8z8n is részt vett).

Ha a segité kiilon megéllapodast kot az AOSZ-szal, folveszik
Sket az AOSZ iltal kezelt, nem nyilvinos segit6i névjegyzékbe.
Eddig 22 segité kiildte vissza aldirva a megéllapodast. Veliik a
kapcsolatot az AOSZ honlapjdnak aloldaldn vehetik fol: heep://
aosz.hu/otthonsegites.

Az AOSZ, a sziil8k, segitSk visszajelzéseit figyelembe véve to-
vabb fejleszti csalddokat segité modellprogramjait.
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Felndttként kezelni a felndtteket

A szlilékre mindig szamitani lehet. Hogy 6sszefognak, és megcsinaljak

azt, amit nem nekik kellene, de kell hogy legyen, mert szlikség van ra.

Példaul tdmogatott foglalkoztatéra vagy egy napkozi otthonra

halmozottan sérulteknek és autistaknak.

A f8viros szélén, Békdsmegyeren, az Ofalu-
ban, janudrban megnyilt a Kaptdr Napkozi.
Hidnypétlé. Honlapjuk nyit6oldaldn ez 4ll:
LAz értelmi sériilt, halmozottan fogyatékos
embereknek elvileg lehet8ségiik van nap-
pali elldtast (ENO — Ertelmi Fogyatékosok
Nappali Otthona) igénybe venni, de mi-
vel specidlis, killonleges gondoskoddst igé-
nyelnek, ezért még a j6 fizikai, mentdlis, és
pszichés dllapotban 1év8k koziil is kevesen
jutnak ilyen szolgdltatdshoz. (...) A halmo-
zottan fogyatékos mozgdssériiltek mellett az
értelmi fogyatékos, stilyos autista felndteek-
nek is szeretnénk segiteni, mert 8k ugyan-
tgy kiszorulnak a nappali elldtdsbdl kiilon-
leges gondozdsi, fejlesztési igényeik miatt.”

Létrehozéja az ,Elsé Lépések Alapitviny”
— a mozgdssériilt emberekért (alapitva
1998). Arra nem szdmitottak, hogy a covid
kozbeszdl, és cstszik az épitkezés, és a meg-
nyitds. Mdr tavaly szeptemberben akartak
nyitni, ebb8l 2022 janudrja lett. Mdjus ele-
jén mentem el hozzdjuk, és nem bdntam
meg. Igaz, tisztdban vagyok azzal, hogy né-
hany érdban nem lehet megismerni egy in-
tézmény miikodésée, de amit ldttam meg-
gydzott: itt szeretik a fiatalokat.

Endprei Bedtrix, a Kaptdr vezetdje és egyik
létrehozéja, végigvezet a hdzon. Az autista
fiatalok kirdndulnak, a tébbicknek gydgy-
torna van. Be is nyitunk a szobdjukba,
mosolygés kivdncsi szemek néznek, mig
bemutatkozom. Aztdn megyiink tovabb,
nem zavarjuk Sket. A végén a nagy tera-
szon telepediink le. Szép, gondozott a kert,
mire legkozelebb jovok biztosan meglesz-
nek a magasdgydsok is.

Bea életiik néhdny torténetét mondja el.
Lanya sziiletéséig nem sokat tudott a fo-
gyatékos emberek vildgdrdl. Maya most 22
éves, mozgassériilt, értelmi fogyatékos. Mi-
6ta megsziiletett, azbta szeretett volna neki

és sorstdrsainak olyan intézményt terem-
teni, ahol sok mindent egy helyen meg-
kapnak. Mert Maya gyermek- és felndtt-
kora (egészen iddig) azzal telt, hogy egyik
fejlesztd helyrdl vitte a mdsikra. Most itt
a Kaptdr, ahol mindazt, amit szeretett vol-
na, megvalésithatjk. Azért a tobbes szdm,
mert kiizd8 tdrsa is van: Csontos Gyingyi,
akit még a gyerekek sziiletése el8eerdl is-
mert. Gyongyi Uszdedzd, Maya még ma is
ndla tszik. Az 8 kerekes székkel kozlekedd
Zsdfi lanya is a Kaptdrba j4r.

Obuda-Békésmegyer 6nkorményzati-
nak volt egy hasznalaton kiviili boles8déje,
ezt vették meg, és feltjitisba kezdeek. A le-
robbant, hisz éve haszndlaton kiviili épii-
letre sok pénzt koltottek. Rdaddsul most
deriilt ki, hogy a csatornarendszeriik el-
avult. Nem erre gytijtoteék-gytijtik a pénzt,
hanem napelemre, de ez most el8bbre ke-
rillt. Pedig még annyi minden hidnyzik,
hidba van sé- és snoezelen szobdjuk, még
sok olyan eszkoz kellene, ami megkdnnyi-
tené gondozottjaik és az & életiiket.

,Ha nem lennének tdmogatdink, mdr be-
zérhattunk volna” — mondja Bea. Az dlla-
mi tdémogatds havi 60 ezer forint/f8 koriil
van. Most 14-en vannak a napkoziben, a
veliik foglalkozdk 13-an, kettd kivételével
mind szakképzett. Ki lehet szdmolni, hogy
mire elég ez a pénz, hiszen a dolgozdk bé-
rén kiviil vizet, villanyt, faeést kell fizetni-
itk. Most még csak 14-en jirnak hozzdjuk
— 34-re van engedélyiik —, és Bea szdmitdsa
szerint négy fél év utdn mér tele lesznek, hi-
szen az ENO-k a stilyosakat nem veszik fol.
A Kaptdrban nincs vélogatds, johet a stlyo-
san halmozottan sériilt és a pelenkdt viseld
autista ember is. Gondozottjaik fele a Bliss
Alapitvinyhoz jirt — az § ldnya is —, dolgo-
z6ik megtanultdk az alapitvinytél az AAK
haszndlatdt (augmentativ és alternativ kom-
munikdcid).

A fiatalok beilleszkedéséhez, a zokke-
némentes viltashoz — a beszoktatdson ki-
viil — nemcsak az jarult hozzd, hogy sokan

ismerték egymdst a Blissbél, hanem az is,
hogy itt nincsenek merev szabdlyok. Bdr
reggel nyolckor nyitjdk a kaput, ha valaki
késébb jon, az sem baj. Johet 10-re vagy
11-re, az autistdk példdul tobbnyire ké-
s8bb. Azt is lehet, hogy csak hetente két-
szer jon. Bdr a gyakorlat azt mutatja, hogy
a ritkdbb joveteleket folviltja az egészhe-
tes ittlét. Ha valaki nem a tobbickkel egy
asztalndl akar enni, azt is megteheti. Ezért
vannak az ebédl8ben kiilon kis asztalok.
Semmit nem er8ltetnek, megvrjak, mig
sajét tempojaban megteszi a fejlédéséhez
vezetd 1épéseket. A gondozottak életkora
megoszlik: a legfiatalabb 16 éves, a legidd-
sebb 39, az autistdknal 32.

Mikézben beszélgetiink, megérkezik az
autizmusban érintettek csapata is. Kirdn-
dulni voltak, most csak it helyben, Békds-
megyeren, velitk megérkezett Nemes Péter
és Szomor-Bodrogi Déra autizmusszakot
végzett gydgypedagdgus is. Nemrég igazolt
a Kaptdrhoz, § késziti el az autista lakok
fejlesztési tervér. Most épp a talpsimogatd,
mezitldbas utacska végig jardsdban segit az
egyik autista flatalnak. Egy mdsik autista
fiatal, mindenkitdl kiilon, leiil egy székre,
szemben a terasszal, és mintha irna vagy
rajzolna. Pétertd] megtudom, Gdbor az,
aki szeret rajzolni. Lehet, hogy minket raj-
zol, ahogy békésen iildogéliink a teraszon
és beszélgetiink?
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Bédr DPéter eredeti képzettsége szocidlis
munkds, 16 évig frorszégban élt, és csak
autista emberekkel foglalkozott. Az egyik
legnagyobb autista szervezetnél dolgozott
Dublinban, amelyik a szolgaltatdsok egész
spektrumdc lefedi: van iskoldjuk, nappa-
li elldcdjuk, bentlakdsos részlegiik. ,Mind-
egyik részlegben dolgoztam — mondja Péter
—, utoljdra a nappali ellitéban. Bdr nem va-
gyok gydgypedagdgus, de mdsfél évtizedes
gyakorlati tapasztalatom van, és prébdlom
azt a szellemiséget nyitottsdgot, bétorsdgot
meghonositani itt is. Kiprébdlni dj dolgo-
kat, felnéecként kezelni a felndteeket.”

Ismerdsétdl hallott a Kaptdrrdl. Jelentke-
zett, eljott a személyes interjura, és folvet-
ték. Nem kérdezem meg, hogy miért jott
el Dublinbdl, ez az 8 iigye, de azt tudom,
hogy a hazai autista majorsdgokat az frek-
nek koszonhetjilk, ahonnan Ebner Gyula,
autista gyermeket neveld sziild hozta el a
hiriiket, és neki is ldtott hazai megvalési-
tasdnak.

»Mindenki tudja, miért van itt — kanya-
rodik tovdbb a torténet —, és egyfelé huz.
Ha valakinek van &tlete: meghallgatjuk,
megvitatjuk, ha jé6 megvaldsitjuk. Elké-
pesztd légkor van, amit mdshol még nem
tapasztaltam.” , Két év mulva Gjra eljovok
— fgérem —, és akkor remélem, ugyanezt
mondja.” Ezen persze nevetiink, majd visz-
szatériink a kirdnduldsokhoz: ,Az autista
embereknek is sziikségiik van véltozdsra
az életiikben, a napirendjiikben. Az a Ié-
nyeg, hogy értsék: mi toreénik eltte, utd-
na és miért. A valtozds tervezett legyen. Ok
is véltoznak, megjelennek az életkori sajd-
tossdgok, ket is érik ingerek — féleg ilyen
helyen, ahol kdzosségben vannak — tehdt

a véltozds az életiik része ugyaniigy, mint

bdrki masnak. Kicsit ugyan masképp és ki-
csit jobban kell kommunikélni, és vannak
dolgok, amik rogziiltek ndluk, és vannak,
amiket tiszteletben kell tartani, de ezeket
figyelembe véve, igenis van mozgdstér.”

A viltozdsok j6 részét a kirdnduldsokhoz
kotik. Ezeket is gondos tervezés elézi meg:
»Most csak helyi séta volt Békdsmegyeren,
amugy hetente kétszer-hdromszor szok-
tunk hévvel utazni: megyiink a Hajégyd-
ri szigetre, Margitszigetre, Szentendrére.
Ezekre a kirdnduldsokra akarjuk rdépiteni
azokat az élethelyzeteket, ahol gyakorol-
hatjék az 6ndllésigukat. Boltba megytink,
el8tte megbeszéljiik: csak egy drut vesziink
le, nem pakoljuk le a polcot, nem bontjuk
fel a terméket a boltban, és a végén 8k fi-
zetnek. A nem beszél6k viszik magukkal a

képkdrtydkat. Valés élethelyzetekkel akar-

juk osszekdtni az ilyen alkalmakat. Néha
persze eléfordul olyan viselkedés, amelyik
nehezen kezelhet8, de megoldjuk. Ennek
a helynek az a kiilénlegessége, hogy 8szin-
te, nyitott kommunikdcié van a sziil6k-
kel, és 8k ldtjdk, hogy mit értiink mér el a
sracokkal. Ezért elhiszik nekiink, hogy igy
is lehet, és érdemes otthon is kipréblni.
Amit mi csindlunk, az el8bb-utébb atszi-
vérog a csalddokba is, megkdnnyitve az 8
életiiket.”

Ferenczy Agnes

Kaptdr Napkozi

Obuda—Békésmcgycr, Téncsics u. 24-26.
Honlap: heeps://www.kaptarnapkozi.hu/
Facebook:
kaptarnapkozi/

heeps://www.facebook.com/

Kapcsolat: kaptar.napkozi@gmail.com
Endrei Beatrix: (+36 30) 965 8085
Csontos Gyongyi: (+36 30) 422 1252
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Autizmus es dregedes
Még nincsenek megolddsok

Latva az idéskoru autista emberek gyarapodd szamat, az érdekvédelmi

és szakmai szervezetek, kutatdk az utébbi 10-15 évben egyre nagyobb

eréfeszitéseket tesznek annak érdekében, hogy felhivjak a figyelmet az

id6s0d6 autista emberek helyzetére és a varhato, sulyos ellatasi hianyra.

Kézismert tény, hogy az eurdpai orszégok
népessége egyre inkdbb eldregszik, tehdt
az autizmusban érintett és a nem autista
idds emberek tibora egyre névekszik. Az
Autism Europe 2012-es kiadvdnya szerint,
mely az idds autizmussal élé emberek jo-
gait Osszegzi, 2010-ben az Eurépai Unié
népességszdma 501,1 milli6 volt és ebbdl
87,1 millidan 65 évnél idésebbek voltak.
Az autizmusban érintett idds emberek
sz4mdrdl ugyan viszonylag kevés statiszti-
kai adat 4ll rendelkezésre, de a vonatkozd
kutatdsok megerdsitik, hogy az autizmus
gyakorisdga 1%-ra tehetd a felndtt lakos-
sdg korében is (Brugha et al 2012), vagyis
tobb milliéra tehetd az elldtisra vard, idbs-
kort autista emberek szdima Eurépdban. A
jo életmindség megdrzése és a méltd idds-
kor egyre inkdbb foglalkoztatja a vildg or-
szdgait, 4m aggasztéan kevés figyelem for-
dul az autista emberek helyzetére.

Az autizmus elsé lefrdsa 6ta egyre nagyobb
szdmban 1éptek és 1épnek id6skorba a di-
agnosztizdlt vagy diagnézis nélkiil maradt
autista felndttek. Litva az iddskord autis-
ta emberek gyarapod6 szdmdt, az érdekvé-
delmi és szakmai szervezetek, kutatdk az
utébbi 10-15 évben egyre nagyobb erdfe-
szitéseket tesznek annak érdekében, hogy
felhivjék a figyelmet az id8s6d8 autista em-
berek helyzetére és a vdrhatd, stlyos elldtdsi
hidnyra. Az els§ autizmussal diagnosztizdlt
térfi, Donald Gray Tripplet napjainkban 89
éves, igy mdr azok az emberek is jécskdn
megoregedtek, akiket sokkal késébb, pl.
a '70-es években diagnosztizéltak. Elkez-
dett tehdt jelentds szakmai kihivdssd valni
az id8skori elldtds biztositdsa autizmusban,
igy a megismerhetd nemzetkézi j6 gyakor-
latok, kutatdsok, képzések kore is béviil.
Azokban az orszdgokban, igy Magyaror-
szdgon is, ahol az autizmusspecifikus di-
agnosztika és az elldtdsok késdbb, esetleg

csak a ’90-es évek elejétdl kezdtek dina-
mikusan fejlddni, valészintleg az id8sko-
ri elldtdsok kialakitdsa még inkdbb hidny-
zik. Ennek egyik jele, hogy magyar nyel-
ven még alig-alig taldlunk publikdciékat a
témdban, bdr az angol nemzeti autizmus
szovetség (NAS) gyakorlat-centrikus kiad-
vanya az idéskor specifikus kérdéseirdl sze-
rencsére mdr elérhetd magyarul (NFSZK
2020). L4tva a hazai adatokat és a nemzet-
kozi tendencidkat, egyre siirget6bbé valik a
szakmai hdttér és intézményi elldtds meg-
teremtése.

Mikézben tudjuk, hogy az autizmussal
diagnosztizdle gyerekek autista felndttek-
ké vélnak, majd megdregednek, a foglal-
koztatdsi, egészségiigyi és szocidlis elldd-
sokban nem igen ldtjuk erre az életkori
szakaszra a megolddsokat. Mint fentebb
emlitettiik, két jelent8s csoportnak len-
ne fontos idéskori elldtdsokat tervezni és
folyamatosan biztositani: azok szdmdra,
akiknek van diagnézisuk és esetleg mér va-
lamiféle elldtdsuk is, illetve azoknak, akik-
nek még diagnézisuk sincsen, de autizmu-
sukbdl fakadédan az életkor elérehaladtival
egyre nchezebb helyzetbe keriilhetnek.
A diagnozis nélkiil maradt, vagy mds, de
nem a vals dllapotot leir6 diagnézist ka-
pott felndttek érdekében siirgds feladat
lenne a felndtctkori diagnosztika szélesebb
kort elérhetdvé téeele. A felnéttkori diag-
nézis gyakran megnyugvdst hoz az egyén
és kdrnyezete szdmdra, hiszen végre meg-
érthetik, mivel magyardzhatdk a tipikus-
tol eltérd teljesitmények, élethelyzetek,
kapcsolatok. A diagndzis felndttkorban is
hozzéférhet8bbé teszi a szolgiltatdsokat, és
nem utolsé sorban megelézheti az iddsko-
ri magdnyossdgot, az elldtds teljes hidnydt
azutdn is, hogy a sziil8k mdr nem tudnak
gondoskodni felndttkortl autista csaldd-
tagjukrdl.

A diagnosztizdlt felndteek helyzetérél a leg-
frissebb hazai adatokkal a MASZK kuta-
tdsi sszefoglaldja szolgdl. Ez a helyzetkép
azt mutatja, hogy az aktiv kort autista fel-
néteek jelentds szdzalékban otthon élnek
sziileikkel, munka- és tanuldsi lehetdsége-
ik pedig rendkiviil limitaltak (MTA-ELTE
Szakmédszertani Kutatéesoport 2020). A
sziil8k beszdmol6i és mindennapi tapaszta-
lataink szerint a felnStteket fogadé nappa-
li és bentlakdsos elldtohelyek szdma messze
elmarad az igényektdl, az elldtdsok ming-
sége pedig igen egyenetlen. A kifejezetten
autizmuselldtdsra szervezett szolgdltatdsok
jelenleg fiatal, vagy kdzépkort embereket
fogadnak. Ldtjuk azt is, hogy ezek a helyek
sokszor a puszta fennmaraddsért kiizde-
nek, igy aligha van kapacitdsuk arra, hogy
felkésziiljenek az iddskori elldtds szakmai
kihiv4saira.

Mik is ezek a kihivdsok? El8szor is szi-
molni kell az autizmus tiineteinek vélto-
zdsdval. A vonatkozé kutatdsok szerint az
életkorral a merev, rugalmatlan viselkedés
és gondolkodds még rugalmatlanabba val-
hat. Ugyanakkor az id8sodés felfoghaté
egy dtmenetként is, amelynek folyaman a
serdiilékorhoz hasonléan, szdmos valtozast
kell megérteni és elfogadni, veszteségeket
4télni és érzelmileg megemészeeni, 0j szo-
késokat és készségeket elsajdtitani. Eppen
gy, mint serdiil6korban, az dregedés is je-
lent8s testi valtozdsokkal jdr, de médosul-
nak az elérhetd tevékenységek és jelentd-
sen megvaltoznak az emberi kapcsolatok
is. Ezek a helyzetek az autista embereket
felkésziile szakemberek és megfeleld elld-
tésok hijin rendkiviil megviselhetik, drd-
mai élethelyzetbe sodorhatjak. Az id8skor
hozhat fizikai, szellemi hanyatldst és az on-
dllésdgi készségek is romolhatnak, és meg-
nd a krénikus betegségek kockdzata. En-
nek megfeleléen a létezd elldtShelyeknek
késziilniiik kellene arra, hogy a fizikai kor-
nyezetet 4t kell alakitani, és olyan szakér-
t6 munkatdrsakra lesz sziikségiik, akik egy-
ardnt tisztdban vannak az id8sellatds és az
autizmuselldtds kérdéseivel. A meglévd el-
latdsok megfeleld dtalakitdsa mellett fontos
feladat béviteni a fér8helyeket és kidolgoz-
ni az idéskori autizmuselldtds szakmai-mi-
ndségi kritériumait. Nagyon fontos lenne,
hogy ez a folyamat minél hamarabb meg-
kezdddjék!

Oszi Tamdsné gyogypedagdgus



Figyeljink a viselkedesUkre
Praktikus tandcsok a segitésre

A cim ne tévesszen meg senkit. Az, Autizmus és 6regedés — Kézikonyv

szakembereknek” c. kiadvany nemcsak szakembereknek szé6l, hanem

szliléknek és mindazoknak, akik tartés kapcsolatba keriilnek autista

emberekkel. Az akkor még FSZK-nak nevezett intézmény Montazs

projektjének kdszonhetben forditottak le és adaptaltak magyar

viszonyokra.

A m eredeti cime: Ageing with autism és
a nagy-britanniai NAS (Nemzeti Autista
Szévetség) kiadvdnya. Ott is hidnypéild,
mert nemcsak hazdnkban, hanem mdsutt
is alig-alig taldlni erre vonatkozé szakiro-
dalmat, hiszen nem nagyon vizsgdltdk az
id8s6dd vagy idds autistdk életmdédjdt,
egészségi dllapotdt. Szakembert is alig ta-
lalni, aki az dregedd vagy mér csakugyan
dreg autista emberek gondjaival, bajaival
foglalkozna. Pedig kellene, mert a kor eld-
re haladtdval megjelennek a mentilis, fizi-
kai és érzelmi véltozdsok, amelyekre nem
art folkésziilni sziilének, szakembernek
egyarant.

Ahogy oregszenck az autistdk, gy jelen-
nek meg egyéb tdrsulé betegségek — a leg-
gyakrabban a szorongds és a depresszié. A
kutatdsok azt bizonyitjdk, hogy nincs ge-
netikai dsszefiiggés autizmus és depresszié

kozott, ez a mindennapi élettel egyiitt jdrd
stressznek koszonhet. Lehetnek alvds-
problémak, elhizds, osteoporozis (iziileti
kopds), emésztési zavarok, reflux, hasme-
nés vagy székrekedés stb. Sajnos nem min-
den autista tudja kommunikdlni, hogy mi
a baja, és vannak rendkiviil magas f4jda-
lomkiiszobbel rendelkezd autistdk is. Azt is
fontos tudni, hogy az epilepszids autistdk-
ndl gyakoribb a csontritkulds kialakuldsa,
csakdgy, mint a cukorbetegség. Kell tehdta
rendszeres orvosi és szlirGvizsglat, és a testi
jelek figyelése! Ha egy nem beszél8 autis-
ta fdjdalmat érez, akkor (4ltaliban) nyom-
kodja vagy dorzsoli a £4j6 testrészt, bdntal-
mazza dnmagdt stb.

Kiilon fejezet foglalkozik a demencidval,
valészintileg azért, mert ndluk nehezebb
észrevenni (és most nem a magasan funk-
ciondlé autistdkrél van szé). Az taldn fi-
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gyelmeztetd jel lehet, ha a viselkedésiik
megviltozik. Ilyenkor ki kell deriteni,
hogy ennek testi vagy kérnyezeti okai van-
nak-e. A szerz8k leirjak a demencia fézisa-
it, és praktikus tandcsokat adnak, hogy ho-
gyan segithetiink ilyenkor. Fontos a folya-
matos orvosi ellendrzés.

A tovébbiakban folsoroljuk, hogy mi-
lyen betegségekkel foglalkoznak a szerzék:
Fogaszat, ll-es tipust diabétesz, ldtds- és
hallisromlds, szivroham, inkontinencia,
klimax, mozgdsszervi betegségek, Parkin-
son-kér, stroke. A felsorolds alapjén azt
mondhatjuk, hogy csupa olyan, amelyek a
neurotipikusokndl eléfordulnak idds kor-
ban. Ebben a kényvben viszont az is meg-
taldlhat6, hogy az egyes betegségekre mi-
lyen jel utalhat az autistdkndl, pontokba
szedve pedig tandcsokat adnak, hogy mit
tehetiink, hogyan viselkedjiink, ha valami-
lyen jelet folfedeziink hozzdtartozénkon
vagy gondozottunkon, és mit tegyiink,
amikor orvoshoz, vizsgilatra kell vinni ét.

A kiadvény végén magyar nyelven elér-
het8 irodalmat és hazai szervezetek ci-
meit taldljdk meg, koztitk azokét is, ahol
jogsegélyszolgiltatds vagy jogi tandcsadds
van.

Az Autizmus és oregedés ingyenesen
letslthetd pdf formdtumban a Nemzeti
Fogyatékossdgiigyi és Szocidlpolitikai Koz-
pont oldaldrél: hetps://fszk.hu/kiadvany/

autizmus-es-oregedes/.

— ferenczy —

Mulik az id6. J6 sok évvel ezeltt a Nem
Adom Fel Alapitvdny otlete volt az integ-
ralt Hell6 Piac — Piacok napja megrende-
zése, amihez sok ,piacozd” csatlakozott.
A kozosségi piacot 2019 6ta mér évente
kétszer ldtogathatjuk a Dedk és Erzsébet
téren, Budapesten. A gyerekeket (gyerek-
nap volt) kiilonféle programok vértak az
Erzsébet téren, ahol adomdnyt is gy(ijtot-
tek a hdbort stjtotta Ukrajndban é16 em-
bereknek, és azoknak, akik mindent hit-
rahagyva Magyarorszdgra menekiiltek.
—czy—
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Az anyagi biztonsag megteremtése
Tamogatis egész életen at

Mintha sem a sziil6k, sem a tarsadalom nem gondolna arra,

hogy az SNI gyerek is — legyen akar autista, akar fogyatékos vagy

halmozottan sériilt —, megoregszik. Mi lesz vele, ha nincsenek

rokonai, akik gondoskodndanak réla? Jobb esetben bekeriil egy

allami tomegintézménybe, a rosszabban: hajléktalan lesz.

Hdrom évvel ezel8tt részt vettem a sériilt,
halmozottan fogyatékos (SHF) gyerme-
ket otthon nevel§ sziil6knek rendezett be-
szélgetésen, amelyen meghivott eléadék
is voltak. Ezt az FSZK Térs projektjéhez
kapcsolédban szervezték az SHF gyere-
kek sziileinek, hogy folmérjék, mi az, ami
hidnyzik. Sok minden. A sziil8k sok-sok
okos dtletet mondtak, hogy milyen intéz-
kedéseket kellene az dllamnak tennie ah-
hoz, hogy megkénnyitse az SNI gyermek
és csalddja életér. Az el8addk tobbsége is
ebbdl a szemszogbdl vazolta fol a meglé-
v6 problémdkat, hidnyossdgokat. Ebbél
a sorbdl l6gott ki Schenk Ldszloné Eri-
ka mondandéja: arrdl beszélt, hogy mi-
kor és hogyan kell a csalddnak elkezdeni
a gondoskoddst a gyermekrdl, gondolva
arra, hogy 6k, a sziil6k is megoregednek,
és mdr nem tudnak gondoskodni réla. A
legrosszabbrél mér nem is beszélve. ..

Schenk Erika mondandéja didhéjban
ez volt: vegyék a keziikbe gyermekiik sor-
sdnak irdnyitdsdt, és tenniiik kell azért,
hogy nekik mélté éregkoruk legyen. Eri-
ka példakat is sorolt, hogy mit mikor kell
elkezdeni, mi az, amit a sziilé tehet. Mi-
vel mdr évek teltek el, és errdl a tandcsko-
z4srél nem irtam, ezért 4gy gondoltam,
megkérem Erikdt, mondja el ezzel kap-
csolatban a legfontosabbakat az Esdember
olvaséinak:

,Ha az embernek sériilt gyereke szii-
letik, fol kell késziilnie arra, hogy a sa-
jat kezébe vegye annak sorsdt. Azt, hogy
hogyan lehet a legjobb specidlis ellddst
biztositani a szdmdra, hogy a lehetd leg-
tobbet hozza ki magébdl. Ugyanezt az ép,
egészséges gyerekiinknek is biztositjuk, és
teljesen természetes, hogy fizetjiik a ta-
nulmdnyait, felnétt kordban is tdmogat-
juk, segitiink az elsd kocsija megvételénél,
és esetleg a lakdsa megvdsdrldsdndl is.”

Az SNI gyerek, hidba felndtt, és hidba
jart jo esetben 23 éves kordig iskoldba,
még ha el is tud helyezkedni, akkor sem
lesz olyan jévedelme, hogy lakdst tudjon
venni magdnak, arrél nem is beszélve,
hogy koziiliik tobben vannak olyanok,
akik egész életitkben tdmogatdsra szorul-
nak, és nem csak anyagiakban, hanem a
mindennapok megszervezésében is.

»A sériilteknél alapként kellene kezelni
azt, hogy ha a kornyéken nincs meg az a
szolgéltatds, amire a gyermeknek sziiksé-
ge van, akkor meg kell teremteni azt. Mi
harminc évvel ezel6tt ezt az utat jértuk
be. Megszerveztiik és keretet adtunk a fej-
lesztésnek. Fs ha jol esindljuk, akkor meg-
jelennek a szakemberek is. Ez az egyik
dolog. A misik a biztonsdg. Az épeknél
természetesnek vessziik, hogy megadunk
mindent, hogy majd anyagilag is bizton-
sdgban legyenek. Megadjuk neveléssel:
hogy jé déntéseket tudjon hozni, hogy j6
szakmdt, j6 egyetemet, vagy szakmdt vd-
lasszon, hogy megteremthesse sajét anya-
gi biztonsdgdt. Ez a beruhdzds sok pénzbe
keriil. A fogyatékos gyereknél is a fejlesz-
tések, a terdpidk mellett mdr kora gyer-
mekkoratdl kezdve el kell kezdeni a gon-
doskoddst az 8 anyagi biztonsdgdrdl. Ha
kell életbiztositdssal, ha kell, akkor pl. in-
gatlanvdsdrldssal.”

Itt vetem kozbe, hogy a sziilék legtobb-
je anyagilag nem 4ll jol. Bér dgy tlinik,
hogy az SNI gyereket neveld sziil6knél
tobb a vélds, mint a neurotipikus gyere-
ket neveldknél, a KSH adatai ezt cdfoljak.
Tudjuk: Két sziilé tobbre megy, mint az
egyedildllé.

»Az életbiztositdsndl sem kell egy osz-
szegben befizetni az éves dijat. Lehet ha-
vonta is. Vannak nagysziil8k is, akik utdn
orokolhet a sziild, az & lakdsukat is lehet

éreékesiteni, vagy kiadni bérl6knek. Az

igy befolyé pénzeket be lehet fektetni. Ha
nincs elég pénz, muszdj dnszervezddnie a
csalddoknak. Ha négy-ot csaldd 8sszefog,
kézosen vehetnek egy lakdst, ahol a gye-
rekeik élhetnek tdmogatott lakhatdsban.
Mi is igy kezdtiik, osszedlltunk nyolcan,
ez volt az alapja a lakéotthonnak.”

Most nem szélok kézbe, de aki még
emlékszik a kilencvenes évek elejére, ak-
kor azt is tudja, hogy akkoriban mdr le-
hetett pénzt kapni lakdotthonok épitésé-
re (ma tdmogatott lakdsokra lehet pdlydz-
ni). A Kézenfogva Alapitviny lakéotthoni
programjdn keresztiil a luxemburgi dllam
anyagi tdmogatdsdval, az akkori Szocidlis
és Csalddiigyi Minisztérium pélydzatdn
nyert 15 milliéval, és a szponzorok td-
mogatdsdval — az dnkormdnyzattdl meg-
vett régi bolcsdde épiiletébdl — teremtette
meg az Es8emberekért Egyesiilet a Szent
Gergely lakdotthont Tatdn. Igaz, a sziil6k
most is palydzhatndnak, de nincs az a j6-
1éti, gazdag 4llam, amelyik minden igényt
ki tudna elégiteni. (Ldsd errdl: Oregedés
— autizmussal c. cikkiinket.)

Erika igy folytatja: LEletbiztositist ko-
tottiink, a sziild haldlakor vagy a biztosi-
tds lejdradnak id8pontjdban az egyesiilet
kapja a befizetett dsszeget, ezt az elldtdsi
szerzédésben rogzitettiik. Evekig j6l mi-
kodott, aztdn 10-15 év utdn négy sziil§
ugy gondolta, kiveszi a biztositdsi pénzét,
és elviszi a gyerekét az otthonbdl. Ti. ez-
el6tt valtozott a lakéotthonok tdmogatd-
sdrél sz016 jogszabdly, definidldsra keriilt
az ,emelt szint@” elldtds. Mi emelt szintl
lakéotthonnak szdmitottunk volna, mert
ndlunk egy ember van egy szobdban, kii-
l6n fiirddszobdja van mindenkinek, és a
biztositds felér az egyszeri befizetéssel. Ki
kellett venni az elldtdsi szerzédésbél, az
alapszabdlybdl a biztositdsra vonatkozd
részeket. Ha ez benne marad az elldtdsi
szerz8désben és az alapszabdlyban, akkor e
miatt csdkkent volna a lakék utdn jdré 4l-
lami timogatds — viszont a biztositds fenn-
tartdsdt ezutdn csak a bizalom garantdlta.
Ennek kovetkezménye volt a négy csaldd
fenti dontése. Hogy még egyszer ne jdr-
junk igy, az egyesiilet létrehozta a Nap-
hold Alapitvanyt. A Naphold Alapitviny
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kezdeményezések

Biztonsdgos konstrukcié kellene

A szll6k, ahogy mulnak az évek, egyre tobbet gondolnak arra, hogy

gondoskodni kellene autista gyermekikrél. Most két, errél sz6l6

kisérletet idézek. Egy réges-régi beszélgetés folidézése az eqyik,

a masik az Eséember tavaly marciusi cikkébol valé.

1. Van annak vagy 10-15 éve, hogy az
Aura Autistdkat Tdmogaté Kozhaszni
Egyesiilet vezet8jével, Vadas Mdridval ar-
16l beszélgettiink, hogy mi lesz az autis-
ta gyerekek sorsa, ha mdr a sziil6k nem
lesznek. Bér az § fia akkor még nagyon
fiatal volt, mégis foglalkoztatta a kérdés,
hiszen sokan csatlakoztak az egyesiilethez,
akiknek gyerekei mdr felndttkorba [éptek,
és a sziil6k sem voltak fiatalok. Akkori-
ban Marika megprobéle kiilonbézd bizto-
sitokat megkeresni, hogy dolgozzanak ki
valamilyen konstrukciét a népesség eme
csoportjara. Nem jért sikerrel.

Most, hogy engem is az id8s autistdk
sorsa foglalkoztat, levelet irtam neki, hdt-
ha azéta mdr kitaldlt valamit. Marika ezt
valaszolta:

~Meglep, hogy emlékezel a biztosités tor-
ténetre, annyira régen volt. Akkor még
csak ezrelékekrdl beszéltiink. .. (ti. ennyire
tették a szakértdk az autistdk szdmdt Ma-
gyarorszigon — E A.) Ma mi is emlegertiik
a torténetet, de nem annyira a gondosko-
d4s miatt, mint inkdbb az autista felnéttek

szémdra szitkséges specidlis orvosi elldtd-
sok kapcsdn. A biztositok lennének képe-
sek (persze jo pénzért) 6sztonozni a ma-
gdnegészségiigyet, hogy legyen odafigyelés
az id6skorti (és nem idés) autistdk orvosi/
kérhdzi elldtdsira. Ha létezne jé konstruk-
ci6 a hosszt tdvii gondoskodds témakoré-
ben, az nagyon érdekelne benniinket is.
(Bdr ilyet akkor kell inditani, amikor ki-
csi a gyerek.) Viszont, mivel a mieink dol-
goznak, akdr 8k is indithatnak sajat maguk
szdmdra megtakaritdsokat gondolvin az
id8s korra. De jé lenne egy biztonsdgos és
humdnus konstrukcid!
Ertesfts majd!”

2. Ebner Gyula évek 6ta firadozik azon,
hogy olyan lakékozosséget hozzon létre,
ahol az idés szilld és idds autista gyer-
meke egyiitt élhet. A szomszédsdgiban
lakék is hozzd hasonlék lennének, és se-
githetnének egymdsnak. Néhdnyszor hirt
is adtam errdl az Esdemberben. Legutdbb
tavaly mérciusban a Hit az dsszefogds és a
szeretet erejében c. cikkben. Ennek e végén
olvashatjdk:

Gondoskodas 17

,Ha be tudjuk mutatni, hogy a mi fi-
unk, Domi, aki nem egy konny(i autis-
ta, tud az alapitvdny akkreditdlt miihe-
lyeiben, gazdasigdban napi négy 6rit
hasznosan dolgozni, utdna este boldo-
gan dlomra hajtani a fejét, akkor azt re-
méljiik, hogy taldlunk hidrom-négy olyan
fiatalabb, nyugdijas sorstdrs sziildt, akik
hisznek az dsszefogds, a szeretet erejében,
a Gondviselésben, akik nem mdstdl var-
jak autista gyermekiik jovéjének a meg-
oldésdt, hanem készek egy kis sziiléi ko-
z6sség tagjaként maguk is tenni érte. Az
ASK és Kardcsond létrehozdsdére eltol-
tott tiz évem, és az AOSZ és kordbban
az egyesiilet tisztségviselSjeként eltoltott
évek alatt megtapasztalhattam, hogy au-
tista korokben ritkdn, de érvényes Zllyés
Gyula bélcsessége, miszerint egyetlen
csoddt ismert, a személyes példaadds cso-
ddjdt. Természetes, hogy egy sziild csak
akkor tud felndni a feladathoz, amit egy
autista gyermek keresztjének a cipelése
jelent, ha van ideje és szive meger8sddni
a kereszt alatt, és nem igyekszik az dllam-
mal, az egyhdzzal, vagy akdrki mdssal kez-
detekedl cipeltetni azt.”

Abban maradtunk, hogy hirt ad arrdl,
ha akad jelentkezd. Sajnos a jé hir elma-
radt. Igaz, ehhez lakéhelyet kellene vél-
toztatni sziilének, gyereknek, odahagy-
ni az ismerdsoket, a megszokott kozeget.
Oregkorban mdr nehezen mozdul az em-
ber, de ha egymdst ismerd sziilék koltoz-
nének ide, taldn konnyebb lenne a hely-
véltoztatds. Ha valakit érdekelne, irjon
Gyongydspatdra: Napsugdr67 Alapitvdny,
3035 Gyongydspata, Iskola u. 12.

Ferenczy Agney

célja, hogy az dsszegylijtott sziiléi befizeté-
sekkel kizdrélag a Szent Gergely tdmoga-
tott lakhatdsdban él8ket segitse, akkor is,
amikor 6k mdr nem rendelkeznek mun-
kajovedelemmel, illetve nem 4ll mogottiik
a csalddjuk. Az 4j lakéinknak mdr nem
biztositasuk, hanem éves befizetésiik van
a Naphold Alapitvdnyba. A régi sziil8k
esetében, azok haldlakor vagy a biztositds
lejdratakor, a pénzt a Naphold Alapitviny
kapja. Garancia itt sincs, de nem lehet el-
vinni a 10-15 éves biztositdsi osszegeket,
és azonnal ldathaté, ha valakinek elmarada-
sa van — id6ben lehet [épni, felszélitani.”

A havi téritési dij azért nem ré tdl nagy
terhet a csalddra, mert a Szent Gergely-
ben él8k (akkreditdle és fejlesztd foglal-
koztatds) a fizetésiikbél meg a kiilonbo-
28, sajét jogon jdrd juttatdsokbdl ki tud-
jdk fizetni a lakhatdsuk koleségeit. Ehhez
persze az kellett, hogy a tdmogatott lak-
hatdsban él8k koré védshalét szdjon az
egyesiilet. Létrehozta a HELP Nonprofit
Kft.-t (akkreditdlt foglalkoztatds), tdmo-
gat6- és fecskeszolgdlatot mitkodeetnek és
autizmusspecifikus szolgdltaté kdzpontot
— aminek keretén beliil nappali elldté is

miikodik —, sajdt akkreditdle foglalkozta-

6t és fejlesztd foglalkoztatdst is. De van
akkreditdlt feln8ttképz8 intézetiik, ta-
ndcsad6 szolgdlatuk. Tobb ldbon 4llnak.

Aki meg akarja ismerni a ndluk folyé
munkdt, annak érdemes elolvasni az
FSZK-nédl megjelent J6 gyakorlat f8cimi
kiadvényt, ami a TARS projektnek ko-
szonhetd. A kiadvany alcime: Esdembere-
kérr Egyesiilet, Tata: https://fszk. hu/wp-
content/uploads/2018/03/Jo_gyakorlat_
Esoemberekert_Tata.pdf.

Ferenczy Agnes



18 Kitekintés

Rachel Nuwer:

Sok autista feln6tt szdmara az id&skort bearnyékolja a rossz

egészségi allapot, a szegénység és egyes esetekben a hajléktalansag.

Az 6 helyzetiik hatalmas ellatasi hianyossagokat tar fel.

Kurt nagyon kevés dologra emlékszik ab-
bél, ami 2009. jalius 4-én toreéne vele.
Akkor 49 éves volt, otthon tartézkodott,
amikor hirtelen megszédiilt, hdnyinge-
re lett, és képtelen volt rendesen beszél-
ni. Testének jobb oldaldt nehezen moz-
ditotta, ezért felhivta egy bardtjdt, hogy
vigye be a kérhdzba, majd az dgydhoz
tdntorgott, és lefekiidt. (Kurt vezetékne-
vét magdnéletének védelme érdekében
nem kozoljitk.) Amikor a bardtja megér-
kezett, hivta Kurtot, de 6 nem vette fel
a telefont. A bardt az ablakon 4t belesve
ldtta, hogy Kurt mozdulatlanul fekszik az
dgyon, ezért elrohant a hdzmesterhez, aki
beengedte 6t Kurt lakdsaba.

Miutdn a bardt besegitette Kurtot a kocsi-
ba, elvitte 8t egy kériilbeliil mérfoldnyi td-
volsdgra 1év8 koérhdzba, a marylandi Silver
Springben. Az ottani neurolégus megdlla-
pitotta, hogy Kurt agyvérzésen esett 4t. A
beszéde zavaros volt, és az egyik 14bdt ne-
hezen tudta mozgatni. Miutdn az orvos
beszéle Kurttal, egy tovdbbi diagnézist, az
Asperger-szindrémit allapitotta meg ndla.
(A szindréma azéta, az 4j DSM szerint, az
autizmus diagnézisdba olvadt be.)

Kurt eleinte nem sokat foglalkozott az
Asperger cimkével, bdr ez sok mindent
megmagyardzott szdmdra: a hobbijait, pél-
ddul a csillagdszatot, amire mindenckfelett
fokuszélt, a rutinjaiban bekévetkezd val-
tozdsok miatti szorongdsit, és hajlamdt a
szemkontaktus keriilésére. Bér gyerekkord-
ban a sziilei még orvosi segitséget is kértek,
de Kurt viselkedésének okaira soha nem
kaptak magyardzatot. ,Voltak olyan dol-
gaim gyerekkoromban, amit az emberek
észrevettek rajtam, de nem tudedk, mi az,
most kideriilt, hogy Asperger-szindrémdm
van.” — mondja Kurt. ,Nagyon megle-
pett, mert soha nem hallottam ilyesmirdl.”
Evekkel az agyvérzése utdn egy pszichidter
megerdsitette Kurt autizmus diagnézisét.

Az agyvérzés arra késztette Kurtot, hogy
jobban vigydzzon magdra. A sztrékja el
két évig nem jdrt orvosndl, mivel miutdn
2007-ben felmondott egy kozdsségi jo-
tékonysdgi csoportndl, utdna elfelejtett
egészségbiztositdst kotni. Most, 60 évesen,
Kurt mér szdmos betegség miatt jar szakor-
voshoz: Gydgyszereket szed cukorbetegség
és magas vérnyomds ellen, decemberben
pedig a vesebetegség jeleit kezdte mutatni.
Bér Kurt még nem nyugdjjas, ,,az egészség-
tigyi problémdi miatt dregebbnek tiinik.”
—mondja Elizabeth Wise, Kurt pszichidtere
a Johns Hopkins Egyetemen, Baltimore-
ban, Marylandben.

A legtobb autizmuskutatds a gyermekekre
osszpontosit, igy kevés informdcié 4ll ren-
delkezésre az autista felndttekrél, nem is
beszélve az id8sekrdl, mint példdul Kurt.
A friss kutatdsok azonban arra utalnak,
hogy az autista felndttek a fizikai és men-
télis egészségi problémdk széles skdldjdn,
példdul a cukorbetegség, a depresszié és
a szivbetegségek teriiletén magas kockd-
zatnak vannak kitéve. A korai haldlozis
val6szintsége is koriilbelil 2,5-szer na-
gyobb, mint neurotipikus tdrsaikndl. E
komor statisztikik okai az elmulasztott
orvosldtogatdsoktdl és a helytelen gydgy-
szeradagoldstdl kezdve az élethosszig tartd
tdrsadalmi sérelmekig és diszkrimindcidig
terjedhetnek. Sok autista idds ember vise-
li annak kévetkezményeit is, hogy életiik
nagy részében nem diagnosztizdledk Sket.
Egy 2011-es tanulmdnyban a kutatdk
megallapitottdk, hogy egy pennsylvaniai
pszichidtriai kérhdzban 141 emberbdl
14-nél nem diagnosztizdltdk az autiz-
must, viszont két kivétellel mindegyiket
tévesen skizofrénidval diagnosztizdltdk.
A felndttek autizmusdnak diagnosztizd-
ldsa azért bonyolult, mert a teszteket el-
s8sorban gyermekek szdmdra fejlesztették
ki. Emellett a diagnézishoz a korai élet-

szakaszra vonatkozé adatokat is kérnek,
amelyek az elhunyt sziil6kkel rendelkezd
idSsebb felnéttek esetében mdr nem fel-
tétleniil 4llnak rendelkezésre.

Diagnézis nélkiil az autizmussal €18
idésebb felnéttek nem férnek hozzd szi-
mos olyan szolgdltatdshoz, amelyek segit-
hetnének nekik lakhatdst és orvosi elldtdst
biztositani. Még a diagnézis feldllitdsa
utdn is el6fordulhat, hogy azok, akiknek
kevés a jovedelmiik és nincs, aki gon-
doskodjon réluk, elveszitik a lakdsukat,
és csoportos otthonokba keriilnek, ahol
az elégtelen elldtds és tdimogatds miatt az
egészségligyi problémék kezeletlenek ma-
radhatnak. A sziil6k és mds gondvisel6k
elvesztése szintén szétztizhatja az érzelmi
és gyakorlati tdimogatds strukedrdjdt, ami
a mentdlis és fizikai egészség romldséhoz
vezethet.

LAzt hiszem, a legfébb ok, amiért egy-
re tobb egészségiigyi problémdnk van az,
hogy felndttkorban nem kapjuk meg azt
a tdmogatdst, amelyikre sziikségiink lenne
az egészségligyi elldtdsunkhoz.” — mondja
Samantha Crane, a nonprofit Autistic Self
Advocacy Network (Autizmussal El8k Er-
dekvédelmi Hél6zata) jogi igazgatdja. A
szakért8k szerint a jobb diagnézis, a hoz-
z4férés az elldtdsokhoz és a megfeleld td-
mogatds mind alapvetd fontossdgtiak ezen
elhanyagolt, id6s emberekbdl 4ll6 csoport
kildtdsainak javitdsihoz, bdr kevés tanul-
mdny tdmasztja ald ezeket a megallapitd-
sokat. ,A 65 év feletti autizmussal élékkel
kapcsolatban valéban nincs szisztematikus
kutatds, igy nem igazdn ismerjiik a problé-
mék természetét.” — mondja Joseph Piven,
az Eszak-Karolinai Egyetem Chapel Hill-i
pszichidtria és gyermekgy6gydszat profesz-
szora. ,De az 6regedd népességgel és az au-
tizmus nagyobb gyakorisdgdnak felismeré-
sével a ;malac a pitonban’ sokkal gyorsab-
ban tart felénk, mint azt kordbban gon-
doltuk.” (Taldls, az angol nyelvteriileten
hasznalatos metafora, ahogy egy 6ridskigyd
4ltal elnyelt malac halad végig a kigy6 tes-
tén — a ford.)

Baratsagtalan vilag

Az autizmussal élék t6bb mint felének
négy vagy tobb tdrsbetegsége van — az epi-
lepszidtol és a gyomor-bélrendszeri beteg-
ségekedl kezdve a kényszerbetegségen dt a
depresszidig. Az autizmusra és a tdrsbeteg-
ségekre vonatkozé adatok tobbsége gyer-
mekeken végzett vizsgdlatokbdl szdrmaz-



nak. Egy 2016-os jelentés szerint az autiz-
mus kutatdsdra szdnt finanszirozdsnak csak
koriilbeliil két szdzaléka témogatja a fel-
néteek igényeit vizsgdl6 tanulmdnyokat, és
ennek a pénznek a nagy része fiatal felnét-
teken végzett vizsgilatokra megy el. Igaz,
az elmult 6t évben az iddsekkel kapesolatos
kutatdsok kis mértékben novekedtek, am
az eredmények riasztoak.

Egy 2015-6s tanulmdny szerint az autista
felnétteknél szdmralan betegségnek meg-
ndvekszik az esélye (az allergidtdl és a cu-
korbetegségtdl kezdve az agyi bénuldsig).
Meglepden magas a kockdzata a kiilénbs-
z8 pszichidtriai problémdknak, koztik a
skizofrénidnak és a depresszionak is. Egy
midsik, 2015-6s tanulmdny arrdl szdmolt
be, hogy a Parkinson-kér jelei koriilbeliil
200-szor gyakoribbak a 40 év feletti au-
tistak korében, mint a 40—60 év kozotti
4tlagos felndttek korében.

Egy tavalyi nagy tanulmdny széles kor-
ben vizsgdlta az autista id8sek egészsé-
gi dllapotdt, kozel 4700 autista és tobb
mint 46 800 dtlagos idés ember adatai-
ra tdmaszkodva. Megdllapitotta, hogy az
autista felndttek a tanulmdnyban vizsgdlt
22 testi betegségbdl 19-ben, a 9 mentd-
lis betegségbdl 8-ban jelentdsen nagyobb
val6szintséggel szenvednek, mint az 4tla-
gos felndteek. Az autista felnSteek példd-
ul 19-szer nagyobb valdszintséggel szen-
vednek epilepszidban, és 6-szor nagyobb
val6szintséggel Parkinson-kérban, mint a
kontrollcsoport tagjai. A skizofrénia vagy
a pszichézis mds formdi 25-sz6r nagyobb
valészintiséggel fordulnak eld naluk, 11-
szer nagyobb a valdszintsége annak, hogy
ongyilkossdgi gondolataik vannak vagy
szdndékos onkdrositdst kovetnek el, és 22-
szer nagyobb a valdszintisége annak, hogy
figyelemhidnyos hiperaktivitds zavarban
szenvednek.

Ezek az eredmények pillanatképet adnak
ezeknek az embereknek az egészségi 4lla-
potdrdl bizonyos idépontokban, de a ku-
tatoknak kevés informdcidjuk van arrél,
hogy ezek a problémdk hogyan alakul-
hatnak ki egy autista személy élete sordn.
»o0kat tudunk a gyerekekrdl és a tiinete-
ikrdl, de azt nem, hogy mi térténik 40, 50
vagy 60 éves korukban, vagyis, hogy ho-
gyan alakul a fejl8dési palydjuk.” — mondja
Sergio Starkstein, a perthi Nyugat-Ausztrd-
liai Egyetem pszichidtere és kutat6 orvosa.

Az idésebb autista felndttek hasonld
okokb¢l lehetnek hajlamosak az egész-
ségiigyi problémdkra, mint a fiatalabbak.
Az autizmus genetikai gydkerei kozosek
olyan betegségekkel, mint a skizofrénia,
a figyelemhidnyos hiperaktivitds-zavar és
a rak szdmos tipusa, és arra is utalnak bi-
zonyitékok, hogy biolégiai kapcsolat 4l
fenn a Parkinson-kérral is. Az autizmus
egyes jellemz8i egészségiigyi kockdzatokat
is jelenthetnek, és ezek a kockdzatok id8-
vel stlyosbodhatnak. Példdul a szokatlan
étkezési preferencidk és a mozgdsszegény
életmédra valé hajlam — mindkettd gya-
kori az autistdk kdrében — végsd soron 4l-
dozatokat szedhetnek. Kurt elhizott volt,
amikor agyvérzést kapott, és azt mondja,
ez is kozrejitszott abban, hogy kérhdzba
keriilt. ,Ez egy igazi riasztds volt, hogy le
kell fogynom.” — mondja. — Leadtam 35
kil6t, de még mindig kovér vagyok.”

A gybgyszereknek nem kivdnt hatdsai
is lehetnek. Az autizmussal élék gyakran
szednek antipszichotikus gydgyszereket,
példdul aripiprazolt, amelyek sulygyara-
poddst és magas vérnyomdst okozhatnak,
és noévelhetik a cukorbetegség és a sziv-
betegség kockdzatdt. Az antipszichotikus
gyogyszerek a Parkinson-kér tiineteihez is
vezethetnek. Es az egyik dllapot gyakran
sziilhet egy mdsikat: A tartés alvdsi apnoe,
amely gyakori lehet az autista gyermekek-
nél, noveli a cukorbetegség és a szivbeteg-
ségek kockdzatdr.

De taldn a legdlnokabb és a legfelel8tle-
nebb az a vildg, amelyet gyakran bardt-
sdgtalannak érezhetnek azok, akik ,md-
sok”. Sok autista felnétt 4lcdzza az 4llapo-
tét, és megprébal agy viselkedni, mint egy
neurotipikus személy, elrejtve autisztikus
vondsait. Az dlcdzds stresszes, a stressz pe-
dig névelheti a szivbetegségek, a stroke és
az ongyilkos gondolatok és viselkedések
kockdzatdr. Megfeleld tdmogatds nélkiil
egyes autista felndtteknél a ,kiégés” is eld-
fordulhat, amely 4llapotot krénikus kime-
rilltség, készségvesztés és egyéb kovetkez-
mények jellemeznek. ,Az autizmussal él§
id6s felndteek egészségi dllapotdnak vizsgd-
lata eldrulhat valamit arrél, hogy az autista
lét egész életen 4t tart6, megélt tapasztala-
ta és az autista léthez kapcsolddé diszkri-
mindcié milyen kovetkezményekkel jar.”
— mondja Lauren Bishop, a Wisconsin-
Madison Egyetem Szocidlismunka Tanszé-
kének adjunktusa.
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A tirsadalmi elszigeteltség stlyosbit-
hatja ezeket az egészségiigyi problémdkat.
A magidny, az elidegenedés és az elutasi-
tottsdg érzése gyakori az autista felnét-
tek korében, és depresszidhoz vezethet.
A kozépiskola utdn a tandcsaddshoz és a
csoportos tevékenységekhez valé hozzéfé-
rés is drasztikusan csokken, igy sok autis-
ta felndet sodrédik. ,Alulfoglalkoztatot-
tak, és kimaradnak a tdrsadalmi lehetd-
ségekbdl” — mondja Christopher Hanks,
a Columbusban talilhaté Ohio Allami
Egyetem Autizmus Szolgaltatdsok At-
meneti Koézpontjinak orvosigazgatéja.
,Nem tudnak részt venni azokban a te-
vékenységekben, amelyek gyakran kimoz-
ditjék az dtlagembereket otthonrdl, akik
igy érzelmileg valamint fizikailag is egész-
ségesebbek maradnak.”

A 63 éves Jo Qatana Adellnél tobb mint hat
évvel ezelStt diagnosztizdledk az autizmust.
Sokféle munkdja volt — kiskereskedelem,
érelkészités, gydngyflizés és konyvarusitds.
De soha nem tudott két évnél tovdbb meg-
tartani egy 4llist sem, mert — mint mondja
—a fénokei és a munkatdrsai ki nem allhat-
tdk a jelenlétét. ,Nagyon erds személyisé-
gem van, és amikor dolgozom vagy stresz-
szes vagyok, tdl sokat beszélek. — mondja.
— ,Nagyon rosszul tudom 4lcdzni magam.”

Légiforgalmi irdnyitéd

A térsadalmi elszigeteltség és a tdmogatds
hidnya miatt sok autista felnétt kimarad a
megel8z8 elldtdsbol és a korai kezelésbél,
gyakran azért, mert nem rendelkeznek a
szervezési és tervezési képességekkel — az
tgynevezett ,végrehajté funkcidk” koré-
be tartozé készségekkel —, amelyekkel be
tudjdk titemezni és be is tudjdk tartani az
orvosi vizsgalat idépontjait, vagy egyélta-
lén tudjék, hogy mikor van ezekre sziik-
ség. ,Tudjuk, hogy a végrehajtéfunkeié
problémds teriilet, és felndttkorban ez
még inkdbb elétérbe keriil, mert a fel-
néttkor 4ltaldban kevésbé strukrurdle, és
ekkor mdr 4ltaldban kevesebb tdmogatds-
ra szdmithatunk.”— mondja Steven Kapp,
az  egyesiiltkirdlysdg-beli Portsmouthi
Egyetem pszicholdgia tandra, aki maga is
autista.

Mir az elldtdshoz valé hozziférés is hatal-
mas feladat lehet. Kurt édesanyjdndl, né-
hany évvel az § agyvérzése elétt, demencidt
diagnosztizltak, de szerencsére Kurt idé-
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sebb névére, Michele, a sztrék utdn vdl-
lalta, hogy gondoskodik réla. Segit neki
az 6ndllé életben, hetente ldtogatja, hogy
Kurt biztosan kifizesse a szdmldit, kivaltsa
a receptjeit, rendben tartsa a lakdsdt, és el-
jusson az orvosokhoz. Segitett neki abban
is, hogy igazolja a jogosultsdgdt, igy tobb
dllami segélyprogramba is beiratkozha-
tott. Michele ezt a munkdt egy ,légifor-
galmi irdny{td” munkdjihoz hasonlitja,
és azt mondja, hogy ,a talpraesett New
York-i magabiztossdg és szivossdg hozzd-
4ll4sdc” kellete elsajdtitania, hogy a zavaros
4llami segélyezési rendszerekben el tudjon
igazodni. Mégis, Michele szerint rendkiviil
nehéz volt, hogy orvost taldljon testvéré-
nek. Sok helyen nem fogadtdk el az dllami
biztositdst, vagy csak autista gyerekekkel
foglalkoztak, vagy éppen nem fogadtak d;j
pacienseket. 2016 elején Michele és Kurt
folfedezett egy specidlis kdzpontot a Johns
Hopkins Egyetemen, mindssze 45 perces
autéutra Kurt otthondtdl. Szerencséje volt,
hogy bejutott. Ugyanis Kurt pszichidtere,
Elisabeth Wise szerint a Hopkins kézpont-
ban az Gj piciensek vérdlistdja most akdr
két év is lehet.

Az autista felndttek kezelésére alkalmas
orvosok megtaldldsinak nehézsége egy-
részt a szakértelem hidnydbol, mésrészt az
orvosok sajdt tétovasdgdbol adddik. ,,Sok
orvos azt mondja: Nem tudok eleget er-
18l a témdrdl ahhoz, hogy kezelni tudjam
6nt.” — mondja Bishop. Egy 2012- es con-
necticuti felmérés szerint az dllamban csak
minden harmadik orvosnak van képzett-
sége autista felndteek elldtdsdra, egy 2015-
6s kaliforniai felmérés pedig arrél szdmolt
be, hogy ott a mentdlhigiénés szakembe-
rek kevesebb, mint harmada érzi magdt
képesnek az autista felndteek elldcdsdra.
Starkstein, az ausztrdliai pszichidter azt
mondja, hogy gyakran gondot okoz neki
az autista id8s felndttek felvétele az 4lla-
mi kdrhdzba, ahol dolgozik. ,Rendkiviil
nehéz 4gyat szerezni szdmukra — mondja
—, mert a szakemberhidny nemcsak rossz
eredményeket, hanem hosszi kérhdzi tar-
tézkoddst is eredményez, amit az intéz-
mények egyaltalin nem szeretnek.”

Adell szerencsére jé egészségnek or-
vend, de ha valaha is sziiksége lesz elld-
tdsra, azt mondja, lehet, hogy nem lesz
senki, aki a ,légiforgalmi irdnyitéja” len-
ne. A sziilei évekkel ezeldtt meghaltak, és
a testvéreivel sem jon ki jol. Elethelyzete

bizonytalan: hat évvel ezel8tt kilakoltat-
tak a lakdsibél, miutdn vita tdmadr a lak-
bér miatt. Mivel nem tudott megfizethetd
lakdst taldlni a kaliforniai Bay Area-ban,
hajléktalannd valt. Eddig dgy tudta ma-
gdt tdvol tartani az utcdtdl, hogy bentlakéd
kutyaszitterként dolgozott, és bardtoknal
hdzta meg magdt. De ez a nomdd, bi-
zonytalan életmdd hihetetleniil stresszes,
mondja. Az egyik helyen, ahol megszillt,
borzalmas rendetlenség volt, és az ott lakéd
bardtja még az alapvet§ 6ngondoskodds-
sal sem tudott megbirkézni. Ez Adell gyo-
mor-bélrendszeri bintalmaihoz vezetett,
ami 20 kil6s fogydst eredményezett. Ag-
gddik amiatt is, hogy elfogynak a bartai
vagy mert meghaltak, vagy mert mdr nem
latjak &t szivesen.

Négyévnyi prébdlkozds utdn Adell nem
tudott 4n. kiegészitd biztonsdgi jovede-
lemhez jutni, ami egy szdvetségi program
azoknak az embereknek, akik 65 évesek
vagy idésebbek, vagy fogyatékkal élnek.
Jelentkezett idések tdmogatott lakhatdsa-
ra, de ezzel kapcsolatban sem optimista:
,Formanyomtatvdnyokat kell kitdltenem,
hogy sorsoldson vegyenek fel a varélistak-
ra, aztdn varnom kell, hogy elég ember
meghaljon, hogy kaphassak egy garzon-
lakdst, esetleg t6bb szdz kilométerre a jo-
vedelemforrdsaimtdl és a timogatéimtdl.”

Globalis hianyossagok
Adell problémidi a lakhatds és a lakhatds
megtartdsa tekintetében egydltalin nem
tinnek szokatlannak autista tdrsai koré-
ben, bir az erre vonatkozé adatok csak
szébeszéd jellegliek. Még ha meg is tudjik
fizetni a lakhatdsukat (és sokan nem tud-
jék), eléfordulhat, hogy elfelejtik kifizetni
a szdmldikat, vagy kilakoltatjdk &ket kii-
l6nféle tdrgyak szenvedélyes gylijtogeté-
se miatt. Es Adellhez hasonléan sok idés
autistdinak nincsenek csalddtagjai, akik
segithetnének nekik, és koordindlhatndk
az elldtdsukat. Mivel gyakran nincsenek
gyermekeik, amikor a sziileik meghalnak,
egész tdmogaté rendszeriik is 8sszeomlik.

Ha a birdsdg ugy {téli meg, hogy egy au-
tista felndtt nem tud egyediil boldogulni,
el8fordulhat, hogy egy ismeretlen rokon-
hoz kertil, vagy hivatdsos gondnokot ren-
delnek ki hozz4, ami az autonémia drimai
elvesztéséhez vezet — mondja Crane.

Sok birésdg dltal kinevezett gydm kol-
tozteti védencét idések otthondba vagy
mds csoportos elldtdst nydjté intézmény-

be, elzdrva 8t a kozosségétdl és bardraitdl.
Egyesek, kiilonosen az értelmi fogyaték-
kal él6k, demens emberek szdmdra fenn-
tartott intézményekben kotnek ki, még
akkor is, ha 6k maguk nem szenvednek
demencidban.

Az ilyen véltozdsok traumdja viselkedé-
si problémdkhoz, depressziéhoz és hosz-
szt pszichidtriai kérhdzi tartézkoddshoz
vezethet, mondja Kyle Jones, a Salt Lake
City-i Utah-i Egyetem csaldd- és megeld-
z8 orvostudomdnyi klinikai professzo-
ra. A fogyatékosok érdekvédelmi kozds-
sége amellett szdll sikra, hogy mindenki
maradjon tdvol az id8sotthonoktdl, de a
szakért8k szerint sok autista idés ember-
nek nincs mds lehetésége. ,, Tudtuk, hogy
helytelen, hogy a fogyatékkal éléket to-
megesen intézetbe zdrjék, de gy tlnik,
mintha becsukndnk a szemiinket, amikor

idésebbek lesznek” — mondja Kapp.

A probléma globdlisnak tdnik. Rebecca
Charlton, a Londoni Egyetem pszicho-
légusa szerint az Egyesiilt Allamok-
hoz hasonléan az Egyesiilt Kirdlysdgban
sincs stratégia az iddsebb autista felndt-
tek egészségligyi és szocidlis elldtdsdra.
Ugyanez igaz Argentindra és Ausztrdlid-
ra is, mondja Starkstein. Azonban ezek-
nek az idés polgdroknak a helyzete siirgds
megolddst kivdn. ,Azt hiszem, nemcsak
az orvostudomdnyban, hanem tdrsadal-
milag is azt kell szem el8tt tartanunk: Ho-
gyan tehetnénk jobbd a vildgot szdmukra,
hogy képességeik szerint a lehetd legjob-
ban miikddhessenek?” — mondja Hanks.
Legaldbb egy megolddsi kisérlet mdr
biztosan van: Négy, a spektrumhoz tar-
tozé felndtt, a hollandiai Amszterdami
Egyetem kutatdival egyiittmiikodve két-
hdrom éven keresztiil 30 és 80 év kozot-
ti, 200 felndtebdl 4llé csoportot vizsgil.
A kutatdk két idépontban informécidkat
gyljtenek a felndteek kognicidjérdl, fizi-
kai és mentdlis egészségérdl, valamint a
kiilonbz8 életmodbeli tényezdkrdl, hogy
megérthessék, hogyan véltoznak ezek az
id6 muldsaval. Az autista munkatdrsak se-
gitenek a vizsgdlatot az autista embereket
leginkdbb érintd kérdésekre osszpontosi-
tani — mondja a vizsgélat vezetSje, Hilde
Geurts pszicholégus. O és kollégii egy te-
rapeuta 4ltal vezetett beszélgetécsoportot
is inditottak idésebb autista felnSttek sz4-
madra, Idésebb és bolcsebb néven. Hat



tilésen 55 év feletti résztvevdk taldlkoz-
nak, hogy megbeszéljék, hogyan kezelik
az oregedést, hogyan kommunikdlnak az
orvosukkal és egyéb kihivdsokrél. Geurts
még elemzi a program elsd két évének
eredményeit, de az els§ eredmények arra
utalnak, hogy a taldlkozdék névelik a részt-
vev8k dnbecsiilését.

Taldn a leghatékonyabb segitség, leg-
aldbbis az Egyesiilt Allamokban, amelyet
autista felndttek taldlhatnak, egy jellegte-
len, barna épiiletben van, egy autépélya
mellett, négy mérfsldre a Utahi Egyetem-
t6l. A Neurobehavior Healthy Outcomes
Medical Excellence (HOME) program
dtfogd szolgdltatdsokat nydjt 1200 fej-
18dési rendellenességgel €16 személynek,
koztikk mintegy 100 £6 65 év feletti autis-
tdnak. A ldtogatdsokon gyakran egy pszi-
chidter és egy alapelldté orvos is jelen van,
mivel sok egészségiigyi probléma a men-
télis és a fizikai problémdk hatdrdn mo-
zog, mondja Jones, aki a HOME alapel-

A kozpont mds szakemberei beszél-
getdterdpidt nyudjtanak azoknak, akik ké-
pesek és hajland6k beszélni, vagy segite-
nek a problémds viselkedésformak kezelé-
sében. Az orvosok egy 6rit szinnak min-
den egyes taldlkozora, szemben a legtobb
egészségligyi kozpontban jellemzd 15-20
perces id8tartamt kezelésse. A HOME
esetmenedzsereket is foglalkoztat, akik a
klinikdn kiviili elldtdst koordindljdk, és

segitenek az autistdknak és csalddjaiknak
abban, hogy hozzéférjenek az eréforrd-
sokhoz, példdul pénziigyi segitséget nytj-
tanak a lakhatdshoz és rovid téva segitsé-
get nytjtanak az elsédleges gondozéknak.
Az esetmenedzserek kreativ megolddsokat
is taldlhatnak a klinikai kihivdsokra. A
program megfizethetd, mivel elfogadja a
kormdny és a biztositék tdmogatdsat.

A Kklinika, ahovd Kurt jir, a Johns
Hopkins Felnétt Autizmus és Fejlédé-
si Rendellenességek Kozpontja, ugyan-
ezeket az elénydket kindlja. A csiitdres-
ki taldlkozékon egy névér ellendrzi az
életfunkcidit, és az adott naptdl fiiggs-
en foglalkozdsterapeutdval és mentilhi-
giénés terapeutdval vagy pszichidterrel is
taldlkozhat. Michele elmonddsa szerint a
személyzet bevonja a csalddtagokat a gon-
dozésba, és Kurt minden egyes ldtogatds
alkalmdval ugyanazokkal a terapeutdkkal
és dpoldkkal taldlkozik, igy ismerik &t, a
kértoreénetét és az igényeit.

Ha az orszdgban a HOME-hoz vagy a
Kurt klinikdjahoz hasonlé megolddsok
elterjednének, Jones szerint ez biztosit-
hatn4 az id8sebb autista felndttek szamd-
ra nagyon is sziikséges tdimogatdst. Ehhez
azonban a szabdlyozdsokat kidolgozdk-
nak és a politikai déntéshozoknak els-
szor is fel kellene ismerniiik, hogy ennek
a népességesoportnak egyedi szitkségletei
vannak. A politikai akarat pedig tgy td-
nik, hogy nagyon hidnyzik. A CLASS Act
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nevli amerikai jogszabdly, amely a fogya-
tékos embereknek nyujtott volna hosszt
tiva szolgdltatdsokat az idésodés sordn,
soha nem kerdlt teljes mértékben végre-
hajtdsra, és 2013-ban végiil hatdlyon ki-
viil helyezték, és hasonld torvényjavasla-
tok nincsenek napirenden. ,A torvényt
kizsigerelték, mert drdga volt. — mondja
Crane. — De természetesen az is drdga, ha
az embereket idsotthonokba helyezik.

Ekozben Adellnek reménykednie kell,
hogy az egészsége kitart, Kurt pedig nem

9

tudja, hogyan boldogulna Michele és a
tobbi testvére nélkiil, akik egyel6re gon-
doskodnak réla. ,Valészintleg kozel sem
lennék ilyen j6l — mondja. — Amikor az
ember megoregszik, a dolgok elég rosszul
alakulnak.”

Farkas Jdnos forditdsa

Az ASD kviz honlapjin tovdbbi fordi-
tdsok taldlhatok a Spectrum cikkeibdl:
htep://asdkviz.com/cikkforditasok/.

Megjelent a Spectrum, 2020. mdrcius
18-i szdmdban:

https:/[www.spectrumnews.org/features/
deep-dive/growingold-with-autism/.

A Spectrum az autizmus kutatds vezet§
online folyéirata: www.spectrumnews.org.

Rachel Nuwer

New York-i fiiggetlen irénd. Munkdi
megjelentek a The New York Timesban,
a Smithsonian Magazine-ban és a BBC
Future-ben.

A KézenFogva Alapitvany kérddives felmérese

Mijus 5-¢ az esélyegyenléség napja volt.
A KézenFogva Alapitvany kivdncsi volt
arra, hogy ma, 2022-ben, mit gondol és
mennyit tud az utca embere a fogyatékos
emberekrdl, az esélyegyenl8ségrol. Errdl
kérddives, nem reprezentativ felmérést
készitett.

Sok mindent tudott az 500 £ kitoled, de
egy dolgot nem: azt, hogy Magyarorszdgon
hdny ember él fogyatékossdggal. Szdmukat
jelentésen aldbecsiileék: 10-bl 5-en gon-
doltdk tgy, hogy minden szdzadik, 10-bdl
4-en pedig ugy, hogy minden Stvenedik
ember ¢l fogyatékossdggal. Sajnos a valdsdg
ennél sokkal rosszabb: hazdnkban minden
huszadik embernek van valamilyen fogya-
tékossdga, ami megneheziti életét.

Hogy hogyan nevezzék a fogyatékos
embereket, abban is nagy volt a bizony-
talansdg. A vélaszol6k 70%-a nem taldlta
el, hogy fogyatékos személy vagy ember,
vagy pedig fogyatékossiggal élé személy
vagy ember kifejezés a helyes. Ezért persze
nem tudom kirhoztatni 8ket, mert az el-
mult harminc évben maguk a szakembe-
rek is valtoztattak azon, hogy mit tartanak
helyesnek, illetve helytelennek. Van még
olyan kiadvdny a birtokomban, amiben a
szakemberek a ,fogyatékkal” sz6t tartottdk
pe-nek. A vilaszolék tobb mint 70%-a ez
utébbit tartotta helyesnek. (Azt mdr csak
z4réjelben merem leirni, hogy a most he-
lyesnek tartott sem tetszik mindenkinek.
Az dltalam ismert autistdk egy része kerek-

perec kijelentette, hogy a csalddjdval él,
nem az autizmussal.)

Szerencsére ma mér sokan tudjdk, hogy
a tolészék vagy rokkantkocsi szavak hasz-
ndlata keriilendd, helyette a kerekesszék a
megfeleld. A valaszadék 97,75% jél vila-
szolt. A segités terén is tdjékozottak voltak
a valaszolék: 91,35% tudta, hogyan kell
viselkedni, ha a vakvezet§ kutya feliratot
latjék az eben, vagy ha ldtnak egy tandcsta-
lan kerekesszékes embert. 97% vilaszolta:
kérdezzenek, és csak utdna segitsenek.

A twbbségiik tudta, mikor van az esély-
egyenldség napja: 86,5%. A felmérésrl az
alapitviny honlapjdn olvashatnak: https://
kezenfogva.hu/teszt-az-eselyegyenlosegert.

EA
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Ezek most a mi pillanataink
Unnep ez, neki is, nekem is

igértem csillagot,
de egyet sem adhatok.

Tul messze az éq.

Miszkdl a kockds ingében. Hozzd vaginy
kis farmert visel. (Ja-ja, a dereka gumival
beszlikitve, hidba, a 170 cm-hez sehogy
sem passzol a 37 kg) Fel-ald, meg nem
4ll egy percre sem. Eleinte probdlkozom,
odaszélok — persze halkan, mert megy a
muisor, amiben & természetesen nem vesz
részt, hiszen nem beszél... —, hogy SAL-
mos, tlj le”, vagy hogy ,csukd be a szdd”
(ha mdr én tudom, hogy elvesztette a foga-
it, azért nem tdrjuk a vildg elé a bajunkat,
nemde bdr?), de hasztalan. Pir percig be-
tartja, aztdén megy minden tovabb, az & el-
gondoldsa szerint. Van néhdny mésodperc
boldogsdg, amikor magam mellé imddko-
zom, de ennek pillanatok alatt vége szakad,
pattan fel a mellettem levd székrdl, és indul
a végeldthatatlan ttjdra.

Anydk napja van a Mdltaiban. Ezt majd
elfelejtettem mondani.

Ketten vannak, akik nem vesznek részt a
msorban. Az egyik az én fiam.

Nan4, hogy kidltoztiink, megadjuk a méd-
jat. Unnep ez, nekem is, neki is. Hiszen
okos, itt is mondjdk. Ert mindent. Vagy

mégsem? Ami nekiink, ,NT”-knek (neu-
rotipikusoknak) minden, az szdmdra lehet,
semmit sem jelent...

A méltais” fiatalok meghaté mdsort
adnak. A kezekben évatosan remeg a pa-
pir, aki tud olvasni, olvassa. Van, aki fejbdl
mondja, néhol el-elcsuklé szavakkal, de
a gondozdk ott dllnak mogdrtiik, és mdr
sugjak is az elakadt sort. Az egyik epilepszi-
4s nagyldny kisebb rohamot kap, de senki
nem pénikol, a misor sem 4ll le, Mariann
(mdltais vezetdndnk, a kisebb gyerekek is-
koldjdbol) azonnal ott van, és tartja. Aztdn
tobben is, széket hozunk, tudunk-e segite-
ni? Mdr nem kell. Megoldédott. Csak az
izgalom. Hiszen tudjdtok...

Légyan sz6l az ének, ami arrdl sz6l, hogy
de jo, hogy vagy nekem anya, hogy nélkii-
led sehol sem lennék, hogy haldt adok az
Istennek érted, hogy vigydzza a lépteidet. ..

Folyamatosan folynak a kénnyeim. Ak-
kor kezdek igazdn bégni, amikor az egyik
fiatalember verset mond. A névérérél. Aki
az egyetlen tdmasza. Akinek itt mond ko-
szonetet. Nem j6 helyen vannak a rimek,
a sorok megbicsaklanak, de a tartalom szi-
ven iit. Ezek a fiatalok, akik itt mdsort ad-
nak, az én gyerckem nagyobb ,verziéi’,
vagy javitott kiaddsai”. Almos helyett is
beszélnek, és sz6l a daluk. Es most készo-
nik. Mindent. Hogy csalddban élhetnek,
hogy gondoskodnak réluk, hogy ember-

ként tekintenek rdjuk.

Tudom, aki nem vett részt ilyen esemé-
nyen, annak fogalma sincsen arrél, mek-
kora érzelmi hulldmvastt, amit ilyenkor
mi, anydk dtéliink.

Nézzitk a sériile gyerekeinket, ponto-
san tudjuk, milyen lenne egy ,normalis”
Anyédk napi mdsor, azzal is tisztdban va-
gyunk, hol kellene most tartson a gyere-
kiink, és ahhoz képest mennyire nem tart
sehol, de tesziink rd, mert ezek most a mi
pillanataink. Es ebbél meritiink erdt, és

toltekeziink majd sok ideig. Most 8k van-

nak porondon, és micsoda szeretet, és mi-
csoda dsszetartozds, és micsoda gondosko-
dds az itt dolgozdk részérdl!

A végén kapok egy papirvirdgot, amit
Almos készitett. Persze nem egyediil. Al-
lok, és bambdn mosolygok, és képeket csi-
ndlnak rélunk, és aztdn kapok szendvicset,
és iiliink a kerti padokon, és beszélgetiink,
és Almos rdiil az intézmény trakrorira, és
az egyik gondozott fiatalember kéldt hoz
nekem, és kdvézunk a gondozé nénikkel,
és cigiziink is, és minden olyan nagyon va-
16s, és természetes. Senkit sem zavarnak a
gyerekeink, figyeliink egymdséra, néha hal-
lom, ahogyan valaki odaszél a fiamra: Al-
mos, gyere el onnan. Es csoddlkozom, jé,
ez nem én voltam.

Aztan hazaindulunk.

Es tele van a kib8gdtt szemem meg a szi-
vem haldval.

Hogy megélhettem. Hogy részese lehet-
tem. Hogy van nekiink ez a hely. A ,M4l-
ta’. Ahol semmi nem furcsa. Ahol a m4s-
sdgbdl erényt kovdcsolnak. Legyetek dldot-
tak. Mind.

Lipusz Andrea

A szerzorol

Marcaliban él, harom fia kozil a legkisebb
19 éves, nem beszél6, sulyos autista.
Evészavara miatt csak egyfajta speciélis
tapszert eszik, aminek méltanyossagi
tdmogatasahoz nem jarult hozza

a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezeld,
valaszleveliikben ezt irtak:,a nevezett
tapszer nem szerepel a kdzgydgykeret-

emel6 gydgyszerek, tapszerek listdjaban”.



Nyaralas és kikapcsolodas

Azok kozé tartozom, akik a hétkéznapi rutint gyakorolva gyakran

meritenek erdt a nyaralas, pihenés, kikapcsolodas emlékképeibdl,

akik vagyakozva gondolnak arra, mi lehet a kdvetezé célpontjuk,

vagy hova mennének vissza szivesen Ujboél, amint idejlik engedi.

Kisgyerekkoromban a sziileim intézték
a kiilénféle nyaraldsokat és rokonldtoga-
tisokat, nekem — gyerekként — csupdn
az indulds és a részt vevés volt a felada-
tom. Gyakran dgy ldtogattunk a roko-
nokhoz, hogy az valamiféle programmal
jart egyiitt. Imddtam pl. a kisvonatozdst,
az erdei kirdnduldsokat, a kisebb-nagyobb
tarézésokat. Elvezettel prébéltam ki a na-
gyobb vdrosban koézlekedd villamost, 4l-
latkertbe, vadasparkba, és tobb viddm-
parkba is eljutottam.

Alighanem ezek a gyerekkori élménye-
im alapoztdk meg, hogy ma is szivesen jd-
rok a természetbe, szeretek vizpartra utaz-
ni, fiirddni, Gszni, és persze a gyalogttird-
z4s és a kerékpdrozds is a természethez kot.
Olyannyira, hogy pl. a Biikkben val6 he-
gyi kerékpdrozds mar-mdr olyan szimom-
ra, mintha egy régi ismerdssel vagy bardt-
tal taldlkoznék, akihez kellemes emlékeim
fliz8dnek. Ilyenkor mintha egy mdsik di-
menziéban lennék, mintha mindaz, amit
eddig megéltem, egyszerre velem lenne.
Felmeriilnek bennem emlékképek, érze-
tek, gondolatok, és arra gondolok, hogy
milyen jo, hogy a tdj, a falvak, az utak, az
erdd, az ismert helyek olyan keveset val-
toztak, mi6ta megismertem hazdnk e kii-
l6nosen szép tdjegységét.

Vajon érdemes-e, lehet-¢ utazdssal kedvé-
ben jérni a gyerekeknek, fiataloknak, le-
gyenek akdr neurotipikusak, akdr a spekt-
rumon lev8k? Szerintem erre egyértelmi-
en igen a vélasz. A kérdés csupdn az, hogy
milyen életkori szakaszban, és mennyire
felkésziilten vezessitk be ket ezekbe az
élvezetekbe, utazdssal jaré programok-
ba. Gyerekkoromban a szilleim mdr elé-
re mondogattdk, hogy jévére vagy azt ko-
vetéen mdr hosszabb ttra is elmehetiink
a nydron. llyen, régéta vdrva-vdrt utazds
volt példdul az, amikor csalddilag meg-

ldtogattuk a Szepességet, ahol életemben
el8szor ldthattam Lécsét, a fekete vérost,
valamint a mesébe illéen szép és impo-
zdns Szepesi vérat.

Sajnos, voltak hédtranyok is, amelyeket
le kellett kiizdeniink. Ilyen volt példé-
ul, hogy a korabeli auték komfortérzete
messze elmaradt mai tdrsaik csendes és
rezgésmentes utasteréhez képest, igy gyak-
ran rosszullét, émelygés fogott el ttkoz-
ben, ami miatt meg kellett szakitanunk
utunkat, hogy a gyomrom helyrebillen-
jen. Gyodgyszert is szednem kellett ilyen-
kor. Szerencsére, ahogy néttem-csepered-
tem, ezek a rosszullétek egyre ritkdbbakkd
valtak, majd el is maradtak. Mindazondl-
tal, soha nem gondoltam, hogy a nehéz-
ségek miatt nem szeretnék elindulni, és
inkdbb kihagyndm az utazdst, valahol 4t-
vészelve az id6t, amig a tobbiek tdvol van-
nak. A gondolkoddsomban a hdtrdnyokat
mindig ellenstlyoztédk az elénydk, bar el
tudom képzelni, hogy ebben a helyzetben
nem mindenki érezte volna. F8leg, ha ttl
sok megprobéltatds virta akkor, amikor
még nem volt rd kelléen felkésziilve, vagy
csak egyszerlien tul fiatal volt az adott Gt
kihivédsaihoz.

Kozépiskolds voltam, amikor mér rend-
szeresen utaztunk csalddilag messzebbre.
Mindig autéval mentiink, igy az utazds
meglehetdsen sok firadsdggal jért, viszont
nem korldtozott benniinket a mozgds-
ban: kis tdlzdssal oda mehettiink, ahovi
akartunk. Ahogy megszereztem a jogosit-
vényt, mér segitettem a vezetésben, hogy
a hosszabb utakon nagyobb tdvolsigo-
kat tudjunk megtenni. Es mivel mér elég
idésnek éreztem magam, régton meg-
ragadtam az alkalmat, hogy beleszéljak
utazdsunk céljiba: Menjiink a napfényes
Gérogorszdgba, Athénba! Itt egyszerre ta-

Itt a nyar 23

nulmdnyozhattam az ékor kincseit, cso-
ddlhattam a magas, mélykék égboltot, az
Egei-tenger kristalytiszea vizét, fiirddhet-
tem a 27 fokos tengervizben, és — mivel
Athén koézel 10 fokkal délebbre fekszik
Magyarorszdgtdl, konstatdlhattam az esti
égbolt valtozdsdt: a Sarkesillag érezhetden
alacsonyabban 4llt, és a Skorpié csillagkép
csillagaibdl is tobb ldtszott, magasabban
a horizont fol6tt! Az Akropolisz ldtvinya
lenytigdzott; képzeletben az dkori Gordg-
orszdgban jdrtam, felelevenitve a torténe-
lemérdk hangulatdt, azt a sok-sok érde-
kes dolgot, amir8l Gysrgyi néni mesélt az
6rikon. Igy kapcsolédott dssze nélam az
Skori torténelem, a csillagdszat, a felfede-
zés irdnti vdgy, és a pihenés.

Az elmdlt évtizedben sok gyalogos és ke-
rékpdrtirdn vettem részt, folytattam a
Kérpat-medence bejdrdsdt, de volt egy
tovabbi érdeklédésem is, amire szivesen
gondolok vissza: Tébb alkalommal a
»nyakamba vettem a vildgot”, s egyma-
gam keltem utra a tdvoli orszdgba, Nagy
Britannidba. Kiilonésen London vonzott,
nem mint munkavéllaldsi célpont, hanem
mint litnivalé. Az irodalmi vonatkozdsa-
it tekintve féleg Dickens jdrt a fejemben,
hogy hol, merre lakhattak, jérhattak a re-
gényekben megelevenedd személyek, mi-
lyen lehetett a véros az & korukban, ho-
gyan valtozhatott meg az eltelt id8ben, és
igy tovdbb. Volt, hogy vezetett tdrdkon,
sétdkon vettem részt, és hagytam, hogy
meséljenek, mutassanak, ahogyan 6k ldt-
jak a dolgokat. Rengeteg helyszint megte-
kintettem, tobbek kdzott jdrtam a British
Museumban, a parlamentben, a Science
Museumban. A kézelben is taldlni érde-
kességeket, izgalmas volt ldtni példdul a
Harry Potter Trail egyik jeles dllomdsit, a
Christ Church College-ot Oxfordban. Az
4don falak kozott forgattdk a film szdémos
jelenetét.

Akdr jutalmazdsként, akdr kikapcsolodds-
ként, az ilyen és hasonld, a kiilonleges ér-
deklddési teriiletekhez lazdn vagy szoro-
sabban kapcsol6dé utakra érdemes elvin-
ni a nagyobbacska gyerekeket, akiket mdr
nagyon hajt a kivdncsisdg, a megismerés
végya. Ha tigyesek vagyunk, egy életre fel-
toltédnek élményekkel!

— johnny —



Tavalyi munkakrol — idei tervekrdl

Okos eszkozok, 4

munkatarsak

Kozgydlést tartott a szovetség majus 21-én. Egyrészt azért, mert

be kellett szamolnia a tavalyi év munkajarol, masrészt néhany

ponton médositani kellett az alapszabalyt, valamint a kbzgyUlésnek

el kellett fogadnia a kdzhasznusagroél szol6 jelentést.

Pohdnka Edit

Ismertetni kellett az idei év munkatervét,
és olyan fontos kérdésrdl is donteni kel-
lett, hogy hdny tagt legyen az elnokség:
ot helyett hdrom legyen, vagy maradjon
minden a régiben. Ebbe a hiromba mdr
az elnok is beleszdmit. A tdbbség az 6ot
partfogolta volna, de aztdn meggydz0 ér-
veket hallott arrél, hogy miért nehéz eny-
nyi embert egyszerre Osszetrombitdlni,
még akkor is, ha ma mdr online meg lehet
tartani az elndkségit. A kdzgytilés végiil a
h4rom mellett voksolt.

Ezutdn meghallgattuk az AOSZ tavalyi
munkdjirdl sz616 beszdmoldkar, és a 2022-
es év munkaterveit. Ujdonség volt, hogy
ezeket az adott teriiletért felel6és munka-
tdrsak mondtdk el. A jelenlévk elfogadtdk
a tavalyi és a 2022-es év munka- és kole-
ségvetési tervét. A szovetség pénziigyeit is
rendben taldlta a feliigyel§ bizottsdg és a
konyvvizsgdld, Loffler Andrds. Akit érdekel,
az megnézheti az AOSZ honlapjén, hogy
mire mennyit koltdtt a szdvetség, de a té-
teles folsoroldst Hirlevélben is megkaptdk
a kozgytlés elStt a tagszervezetek. A koz-
hasznaségi jelentést is elfogadtdk.

Az Autistak Orszégos Szévetségénck (AOSZ) lapja
Szerkesztébizottsdg: Oszi Patricia, Johnny, Kamris Orsolya

Felelés szerkesztd: Ferenczy Agnes (06 30) 206 4617 * firinc@gmail.com
A szerkeszt8ség elérhetd az AOSZ cimén: 1053 Bp., Fejér Gydrgy u. 10.

Telefon: (06 1) 354 1073 * info@esoember.hu * www.aosz.hu
Felelds kiad6: az AOSZ elnske

Osszefoglalét hallottunk a DATA-rél is,
és megtudtuk, hogy lezajlott a projeketel
kapcsolatos ASZ vizsgélat. 100 darab okos
eszkozzel és négy Gj HelpDesk munkatdrs-
sal gyarapodott a csapat. A DATA-rdl sz6-
16 kisfilmet angol feliractal ldtjdk el, mert
a program irdnt kiilfoldrdl is érdeklddnek.
Megtjult a DATA weboldala: https://data.
aosz.hu/, és jol miikddik a Facebook oldal
is, aminek nagy el8nye, hogy a programot
haszndlok egymést tudjak tdmogatni, ha
elakadtak. Az oldalt ezen a néven keressék:
En is bevezethetem a DATA-t. Persze for-
dulhatnak a HelpDesk munkatdrsakhoz
is, elérhetdséget az el6bb megadott DATA
weboldalon taldlnak.

A beszamolékbél érdemes kiemelni az
orszdgos rendezvénysorozatot és az érdek-
védelmet. A nydri AOSZ ,roadshow” jol
sikeriilt, 33 tagszervezet és tobb mint 200
személy vett benne részt. Az errdl sz6lo
kisfilmek az AOSZ You Tube csatorndjén
megnézhet8k. Tavaly 706 megkeresés ér-
kezett a szovetséghez, ebbdl 233-an kér-
tek jogsegélyt. A szovetség egy konkrét
tigyben (tdmogatott lakhatds) rendéri és
ombudsmani vizsgilatot kért.

Megjelenik negyedévente

Néhdny j6 hir: a tagdij nem emelkedik,
fejlesztik a szovetség weboldaldt, lesz Tu-
ddéstir oldala is, ennek feltoltése most fo-

lyik.

A kozgy(lés zdrdsaként az G alelnsk-
r8l szavaztunk. A lemondott alelndk,
Brikés Judit helyett kellett Gjat vélaszta-
ni. Tehdt az elnokség: Kdvdri Edit elndk,
Csonka Gdbor alelndk, az 4j alelndk pe-
dig Pohdnka Edit, a 2015-ben létrehozott
szombathelyi PontMds Vas Megyei Autis-
ta Gyermekekért Alapitvany kuratériumi
elnoke. Két gyermeke van, a kisebbik au-
tista. Edit a Vas Megyei Kormdnyhivatal
Kozegészségligyi és Jdrvdnyligyi osztdlydt
vezeti. Ha jobban meg akarjdk ismerni a
PontMids Alapitvdny munkdjdt és Pohdn-
ka Editet, olvassék el a szombathelyi Ugy
Tudjuk c. Gjségban a vele késziilt riportot
(2022. 04. 02). Mi egy-két gondolatot ki-
emeltiink ebbdl.

Ami a legjobban tetszett: ,,célunk a gye-
rekeknek és csalddjaiknak kozvetlen és
kozvetett tdmogatdsa. (...) Kozvetlen td-
mogatdsként értem példdul, hogy azokat
a Vas megyei intézményeket is tdmogat-
juk, ahol az autizmussal érintett gyerkd-
coket fejlesztik. Ilyen példdul az Aranyhid
EGYM]I, ahol jelenleg az évoddban 3, 4l-
taldnos iskoldban 4 autista csoport mi-
kodik!”

De tdmogatjdk azokat a szakiskoldkat,
ahol integréltan folyik az oktatds. Pohdn-
ka Edit agy véli, hogy az ilyen intézmé-
nyekben jelentds az autista didkok szdma.
Témogatjak a szakemberképzést.

Ami nekem djdonsdg, és mds alapit-
vdnyndl ilyennel nem taldlkoztam —, de
ez lehet, hogy az én hibdm, kérem is az
olvasdkat, ha van ilyenrél tudomdsuk, {r-
jdk meg — ,Van krizisalapunk, amit akkor
haszndlunk fel, ha bajba keriilt egy autiz-
mussal érintett csaldd, és konkrét anyagi
tdmogatdsra van sziiksége. De a pandémia
idején el6fordult az is, hogy élelmiszerrel
tudtunk segiteni csalddokat.”

A kozgytlésrdl késziile videdt megnéz-
hetik az AOSZ You Tube csatorndjdn.

— ferenczy —
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