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Kedves Olvasod!

Salgétarjdnban élve 2010-ben azon toprengtem sziil8ként, hogy
honnan tudjdk a budapesti AOSZ-ban, hogy nekiink itt vidéken mi
hidnyzik, mi a bajunk, milyen informdcidra, vagy segitségre lenne
sziikségiink? Annyira foglalkoztatott ez a kérdés, hogy 1épésrdl-1é-
pésre egyre jobban beledstam magam a témdba és részben ennek ko-
szonhetéen 2013-ban mdr az AOSZ elnskeként gondolkodhattam
ugyanezen. Hamar eljott a pillanat, hogy pdlydzati forrds segitségé-
vel mdr 19 AOSZ tagszervezettel kozdsen gondolkodtunk ugyan-
ezeken a kérdéseken. Megldtogattuk egymdst, megnézeiik, hogy
az orszdg kiilénbsz8 pontjain ki mit csindl? Tanultunk egymdstél,
megosztottuk a tapasztalatainkat. Kialakult egy kozos elképzelés ar-
r6l, hogy mit kell tenniink annak érdekében, hogy folyamatosan
elérhetd, stabil és szakszer(i segitséget kapjanak a csalddok a helyi
szervezetek bevondsdval. Mit kell tenniink annak érdekében, hogy
az AOSZ kézponti iroddjiban jél ismerjék az autizmusban érintett
tdrsaink és csalddjaik nehézségeit, a hidnyokat, ami az életiiket befo-
lydsolja. Hogyan tudunk kézdsen tenni annak érdekében, hogy ez
megvéltozzon?

Felépiilt, a ma mér 14 vdrosban m(ik6dd az AOSZ Info-Pont iro-
dahdlézat. Munkatdrsaink az elmult években sokat tanultak, igy ma
mir felkésziilten, stabil tuddssal varjdk a csalddok megkereséseit az
AOSZ Info-Pont iroddinkban. Kézdsségbe tudjuk kovécsolni a ha-
zai autizmusban érintett tdrsadalmi réteget, csalddokat, szakembe-
reket. Szolgdltatdsaink hidnypétlak, hazink legfontosabb szakmai
szereplivel vald egytittm(ikodésnek készonhetSen magas szinvo-
naltl érdekvédelmi és szakmai segitséget egyardnt tudunk nyujtani
a csalddoknak. Orszdgos akciékban tudunk [épéseket tenni a szol-
galtatdsok fejlesztéséére, el tudjuk terjeszteni az ismert, j6l miikodd
szakmai gyakorlatokat. Szdmos tdmogaté 4llt az érdekvédelmi kez-
deményezések mellé, hiszen ma mdr mindenki felismeri, hogy fel-
adat van. Nem kis feladat.

Az elmult évek szdmos nem vdrt kihivés elé dllitottak minket. Azt
hittiik vége, de nem kiilonbozik a 2023-as év sem. Az AOSZ mi-
kodése veszélybe keriilt. A gazdasdgi valsdg olyan gazdalkoddsi ne-
hézségek elé dllitotta a szdvetséget, amelyek a szolgaltatdsok sziiki-
tését eredményezik. Veszélybe keriilhetnek az ingyenes Informdcids
Centrum, az ingyenes jogsegély szolgdltatdsok. Csokkenhet a vidé-
ki iroddk szdma, kevesebb szakmai egyiittmiikodésre lesz lehetdsé-
giink.

Nagy sziikségiink van a tdmogatdsra, hiszen a feladat egyre na-
gyobb, annak megolddsihoz egyre tobb eréforrdsra van sziikség.
Sziikségiink van Rdtok! Ti is tehettek azért, hogy a szolgdltatdsokat
fenn tudjuk tartani, ha felajinljdtok az adétok 1%-4,t és erre kéritek
a kornyezetetekben él8ket is. Hisziink abban, hogy sokan vagyunk
és egymdsért sokat tehetiink!

Az Autistdk Orszdgos Szovetsége elndkeként rendkiviil fontos-
nak érzem, hogy az AOSZ pénziigyi stabilitdsit minél tbb oldalrdl
megerdsitsitk és az AOSZ érdekvédelmi munkdjdt a lehetd legtobb
tdmogaté megnyerésével biztositsuk ebben a nehéz gazdasigi hely-
zetben.

Kovdri Edit elnok



Frdekvédelem 3

Hazank lakossaganak egy szazaléka AUTISTA.

Tamogasd adéd 17%-val az

AUTISTAK ORSZAGOS SZOVETSEGET!
19025915-1-41

keres8ben — be kell irni azt a szdt, kifeje-

InfoBazis: Uj informacios oldal
Csak hiteles forrdsbél

zést, amirdl informdcidt szeretnének: pl.
autizmus szakirdnyd gyégypedagdgus vagy
diagnosztikai kdzpontok stb. Az oldal ké-
sz{tdi, az autista folhaszndlékra is gondol-
va, akaddlymentesitették a honlapot. Vi-

A szOvetség a hazai és nemzetkozi szakmai szervezetek, tuddsok, laszthatnak, hogy monokrém (egyszinti)
vagy szines formdban akarjdk-e ldtni az ol-
dalakat. A megéreést kiemelések is segftik,

és a tartalom egy része grafikus formaban,
a genially program segitségével is elérhetd.

gyégypedagogusok, valamint az érintettek 0sszefogdasaval, 30 év
tapasztalataira alapozva hozta létre az Infobazist. Elkészitésében

egylttmukodott az ELTE-Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai Kara, az Autizmus

Alapitvany, a Pannon Egyetem és az Autistak Orszagos Szovetsége.

Evrél évre né az autizmussal diagnoszti-
z4lt személyek szdma. Sokan koziiliik csak
feln8te korban kapnak diagnézist. Az au-
tista személynek és csalddjdnak élethosz-
szig tartd figyelemre és tdmogatdsra van
szitksége. De nem mindegy, hogy milyen
az a tdmogatds, milyen informdcidk alap-
jan, kitdl kér a sziil§ vagy maga az autis-
ta személy tdmogatdst. Sok téves ismeret
van a neten, ezért miel6tt bed8lnének va-
lamelyik hangzatos cimt cikk 4llitdsdnak,
ellendrzésképpen keressék fol az AOSZ
InfoBdzis nevii honlapjdt: www.infobazis.
aosz.hu. Ezen a honlapon minden, autiz-
mussal kapcsolatos hiteles és naprakész
informdcié megtaldlhaté. A szovetség ez-
zel segiti a sziil8k, az érintett személyek és
az érdekldddk tdjékozoddsdt.

KINEK SZOL AZ INFOBAZIS.AOSZ.HU
OLDAL?
Sziil6knek, akik valaszokra varnak, tdimo-

gatdst szeretnének, iskoldt, fejleszt8t keres-

nek stb. Autista felndtteknek, akik tobbet

szeretnének tudni dnmagukrél, a diagné-
zisukrol, a pedagégusoknak, hogy megis-
merjék és értén segithessék tanitvanyaikat,
az egészségiigyben és a hivatalokban dol-
gozdknak, hogy a segités gyors és hatékony
legyen; az egész térsadalomnak, hiszen bar-
mikor, barhol taldlkozhatunk autista sze-
méllyel rendérként, bolti pénztdrosként,

vagy az osztdlyban didkként stb.

MI EZ ATUDASANYAG?

Az autizmussal kapcsolatos alapismere-
tektdl kezdve, az elldtdsokon 4t — diag-
nézis, fejlesztési lehetbségek és mddsze-
rek, intézmények, okratds, orvosi elldtds,
szocidlis tdmogatdsok, jogszabdlyok — a
sziil8csoportokig mindent megtaldlhaté
az InfoBdzisban. Kényvek, filmajdnlék is
folkeriilnek az oldalra.

HOGYAN TALALHATOK MEG

AZ INFORMACIOK?

Az oldalon ikonok taldlhat6k, vagy azokat
kell megnyitni vagy — akdrcsak a Google

Auttalent 2023 -
Egyutt a tehetségekért

Az Egyiitt az Autistdkért Alapitvany palydzatot
hirdetett 6-30 év kozotti autizmusspektrum-
zavarral él6 gyerekek és fiatal felndteek szdmé-
ra, akik szeretnék megmutatni képességeiket.
A pélydzat célja az autizmusspekerum allapot
széleskorli megismertetése, a be- és elfogadis
el8segitése, a tehetséges fiatalok 6sszekapcso-
ldsa olyan szervezetekkel, személyekkel, ame-
lyek/akik segithetik fejlédésiiket.

Pily4zhaté teriiletek:

e Enek, zene, tdnc; képzdmiivészet; egyéb

miivészeti dgak (mozgokép, fotdmiivészet,
stb.)
Sport; tudomdny, kutatds, fejlesztés, inno-
vécié; szdmitdstechnika; kdrnyezetvédelem,
fenntarthatdsdg; gasztronémia
A tehetség kibontakozdsdt segité mentori,
pedagbgiai, egyéb timogaté tevékenység,
terapia.
Tovdbbi  informdcidk: — https://egyuttazautis
takert.hu/auttalent-2023/
A benydjtds hatdrideje: 2023. jinius 30.
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Dij és kitiintetés a fotosnak

Kombka Péter fotdriporter 2. helyezést ért el
a 41. Magyar Sajtéfoté Palydzaton Ember-
4brézolds-portré kategéridban Lili cimi so-
rozatdval. A képeket 2010 és 2022 kozote
készitette. A dijazott képsorozat az AOSZ-
szal egylittmiikodve késziilt: 6t ember, 6t
csaldd életét megorokitve évrdl, évre. Az igy
készitett képekbdl sikeres kidllitds késziilt,
megnézhetd a kiallitas.aosz.hu  oldalon.
ahol a Lilirél készitetr képek is ldthatok.
Még egy elismerésben volt része Komka Pé-
ternek: idén negyedszerre kapta meg a var-
megyékben dolgozd, legjobb teljesitményt

nyujté fotdriporternek jard dijat.

Szalki-Tali nyolcadszor
Dunatijvdrosban, a Szalki-sziget kemping-
ben idén nyolcadszor lesz Szalki-Tali. A
hdromnapos taldlkozé célja, hogy az érin-
tett, autista vagy mds SNI gyermeket neve-
18 csalddok befogadd kérnyezetben tudja-
nak kikapcsolédni. A Szalki-Tali Facebook
oldaldn egyéb informdcidt is olvashatnak.
Id8pont: 2023. junius 23-25.
Helyfoglalds csak e-mailben Paksi Pal
Zolténndl: paksipz@alberto9182

Bévebb informicié ezeken az elérhetd-
ségeken kérhetd:

Paksi P4l Zoltén: (+36 30) 948 7932
Kélmanné Téth Mdria: (+36 20) 495 0603
Béres Mdria: (+36 20) 325 6724.

Az Autism Europe fotopalyazata

Az Autism Europe a 2023-as Autizmus vi-
ldgnaphoz kapcsoléddan  fotépdlydzatot
hirdetett az Eurépai Unié tdmogatdsdval. A
pélydzat célja, hogy bemutassa a vildgot az
autista emberek szemszdgébdl, elsdsorban
a tirsadalomba torténd beilleszkedés sordn
4télt tapasztalataikat. A dijnyertes képeket
kiallitjdk Briisszelben, az Eurdpai Parla-
ment épiiletében az Autism Europe vildg-
napi rendezvényének részeként 03. 28-4n.

A-HA Klub Szegeden

A Szivérviny Autizmus Kézhasznt Egye-
stilet 2022 &szén elinditotta Szegeden az
A-HA (Autdistdk Hangja) klubot az au-
tizmusspektrum-zavarral  diagnosztizalt
(ASD) fiatal felnétteknek, akik munkaval-
lal4s el8tt dllnak, illetve mdr dolgoznak. Ez-
zel parhuzamosan sziil8csoport is elkezdte
miikodését. Mindkée csoportba lehet je-
lentkezni az aldbbi cimen: szivarvanyauti@
gmail.com. Virjdk a 18 év alatti autista
gyermekek sziileit is a sziil8csoportba.
Tovabbi informicié: (+36 20) 484 1028.

Sziil6klub Szombathelyen
A PontMds Vas Megyei Autista Gyerme-
kekért Alapitvany sziil6klubot inditott
Szombathelyen. Az elsé klubnap februdr
25-¢én volt, az utolsd junius végén lesz. A
klub szervezdi a sorstirs sziil8ket, csaldd-
tagokat vdrjak. A klubnapon szakirdnyos
gyogypedagdgusok, pszicholégus és érin-
tett sziil8k segitségével interaktiv tdjékoz-
tatdst nydjtanak az autizmusrél. A taldlko-
zékon részt vesz a helyi AOSZ Info-Pont
munkatarsa is

Helyszin: Aranyhid EGYMI, Szombat-
hely, Dézsa Gyorgy u. 6. A tovabbi klub-
napok idépontjdrdl, témdjirsl a (06 20)
501 7081-es telefonszimon lehet érdek-
18dni.

AOSZ kartya elfogadasa: két uj hely
A veszprémi Petdfi Szinhdz és a budapes-
ti Erdei Kucké Jdtszohdz (1141 Budapest,
Egressy at 113. ]J-K) kedvezményt ad az
AOSZ kértya felmutatdjdnak és 1 £8 kisé-
r8jének, kell hozzd még fényképes hatdsigi
igazolvdny is. A szinhdzba 2500 forintért
lehet jegyet venni, az Erdei Kucké a be-
1épé jegy drdbdl 15%-ot elenged. Az ed-
digi elfogad6 helyek az AOSZ honlapjin:
hteps://aosz.hu/aosz-kartyal.

EIndksegi hata

rozatok 2023

A | AHATAROZAT- , oA Qﬁg%%&
HATARQZAT 3 HOZATAL A HATAROZAT TARTALMA i HATAROZAT £S ELLENZOK
SZAMA IDOPONTJA HATALYA SZAMARANYA
1/2023. 2023.02. 09. 3 igen szavazattal az elnokség felhatalmazza az elndkot, hogy az AOSZ részére a Magyarorszag 2023. évi 3igen,
(02.09) i kdzponti kéltségvetésérdl szold 2022. évi XXV. torvény XIV. Belligyminisztérium fejezetében biztositott allami 1 0 tartézkodas,
i tdmogatas folyositasarol szolo hivatalos, irasbeli értesités AOSZ altali tvételének napjatol, az &llami témogatasrél | i 0 nem szavazat
i 57016 szerzédés alairasanak napjaig a kdvetkezé koltségtételekhez rendeljen hozza forrasokat a,Fogyatékkal :
i 16k mindennapjait segité infokommunikacios alapu tévszolgaltatas kialakitdsa’ cimd, EFOP-1.1.5-17 pélyazat
keretében megvalositott DATA szoftverrendszer tdmogatasanak terhére:
HelpDesk hélézat munkatarsainak bére és jérulékai (egész évre)
Tarhely szolgéltatés (egész évre)
Informatikai partner (maximum 7 hénapig)
1/2023. 2023.02.09. 3 igen szavazattal az elndkség felhatalmazza az elndkot, hogy az AOSZ részére a Magyarorszag 2023. évi 3igen,
(02.09.) i kdzponti kéltségvetésérdl szold 2022. évi XXV. torvény XIV. Belligyminisztérium fejezetében biztositott 1 0 tartézkodas,

i dllami tdmogatas folyositasardl szol6 hivatalos, irasbeli értesitésnek az AOSZ-hoz torténé megérkezésig, az
i AOSZ alapmikodésének fenntartasat biztositd gazdalkodas céljanak megvaldsitasa érdekében a kdvetkezd
koltségtételekhez rendeljen hozza forrdsokat az AOSZ sajat pénzligyi eszkozeinek terhére:
L. Munkavallaloi bérek és jarulékok

MUakodési koltségek

Irodabérlet

Konyvelés, konyvvizsgalat

Bankkoltség

Jogi képviselet

Informatikai szolgdltatas (informatikus, Google munkafelulet)

Rezsikoltségek (viz, dram)

Telekommunikacios szolgaltatasok (telefon, internet)

Egyéb bérleti dijak (nyomtatas, alairas)

AOSZ Info-Pont irodahélézat mikodését biztositd véllalkozasi szerzédések szerinti 6sszegek fizetése

a szerz6dés lejartaig.

i 0 nem szavazat



Gondoskodas

Igényelje a Gondosdrat, hogy biztonsagban
tudhassa idosebb szeretteit a nap 24 érdjaban!

Magyarorszdg Kormdnya fontos feladatdnak tekinti, hogy gondoskodjon

65 év feletti honfitarsainkrdl. A Gondoséra eqy korszerU, dijmentes jelzbeszkdz,

amelyhez eqgy éjjel-nappal elérhetd diszpécserszolgdlat kapcsolodik, ezzel
nyUjtva segitséget és biztonsdgot az idds emberek szamara.

GOND®SORA

Gondoskodds idoben. www.gondosora.hu



6 Szakmai feltételek

A beiskoldzds id6szakdban a mi iskoldn-
kat is tdmegével keresik meg azok a szii-
18k, akik kifejezetten autizmus-specifikus
iskolai elldtdst szeretnének gyermekiiknek.
Vannak, akik azért szeretnének specifi-
kus elldtdst, mert a gyermek mdr az évo-
déban is részesiilt benne és fontosnak tart-
jék a folytatdst. Mdsok éppen azért jelent-
keznek, mert a tisztizott diagnézis ellenére
sem kapnak megfeleld mindségli elldtdst.
Az elsés jelentkezdk mellett minden évben
megjelennek azok a tanuldk is, akiket elta-
nécsoltak valahonnan. Sokan vannak azok
is, akik maradhatndnak ott, ahovd jirnak,
de a sziil8k gy érzik, fontos lenne valtani,
mert a jelenlegi elldtds egyszertien nem az &
gyerekiiknek val. Nagyon sokan integrdlé
iskoldt keresnek, és ehhez kérnek szakmai
tanicsot.

Bdr az egyes csalddok, szakemberek vagy
intézmények tapasztalatai nem frjak le dt-
fogban az orszdgos helyzetet, ezek mégis
nagyon fontos jelzések, melyek mennyiségi
¢és mindségi hidnyokat mutatnak az autista
tanulék iskolai elldtdsdban.

Felismerve az évek 6ta fenndllé problé-
mékat, az Autistdk Orszdgos Szdvetsége,
tobbek kozdtt az AOSZ Info-Pontok és az
AOSZ Oktatdsi Munkacsoportja kézrema-
kodésével az elmult években is igyekezett a
lehetd legtobb informdciét, megoldandé
kérdést és az azok megolddsdt szolgdlé ja-
vaslatokat dsszegy(jteni és eljuttatni a meg-
felel§ szakmai és dontéshozdi férumokra.

Az egyedi életutak megismerése mellett
frissebb, hazai kutatdsi adatokkal szolgdl
az MTA-ELTE Autizmus Szakmddszertani
Kutat6csoport (MASZK) 2020-as kutatdsi
dsszefoglaldja, mely a kovetkezd linken ért-
hetd el: https://maszk.elte.hu/tajekoztatok/
MASZK%?20kutatas_tajekoztato%20
kiadvany.pdf .

A hazai 6sszkép azt mutatja, hogy mi-
kozben az iskolds korosztdlyban is dinami-
kusan novekszik az autizmusspektrum 4l-
lapot kérébe sorolhaté diagnézisok szdma,
az ellitdsok béviilése csak lassan koveti ezt
a folyamatot. Az autizmussal diagnosztizélt
személyek létszdmdnak névekedése egyér-

telmden ldtszik a NEAK (Nemzeti Egész-

ségbiztositdsi Alapkezeld) adataibdl. Egy

példa: 2014 és 2019 kozott az autizmus
spektrumdba sorolt BNO kéddal azonosi-

tott személyek szdma dtlagosan 108,36%-

kal emelkedett. Ez a szim minden korosz-

télyra vonatkozik, nem csak az iskoldsokra,
de fontos tendencidt mutat.

A koznevelési rendszerbél kinyerhetd
adatok szintén novekedést jeleznek évrél-
évre. Bdr az iskoldskort gyakran dgy jel-
lemzik, mint azt az id8szakot, ahol a tan-
kotelezettség miatt biztosan lesz valamiféle
elldtds, az mdr sokkal izgalmasabb kérdés,
hogy mennyire személyre szabott és autiz-
mus-specifikus az ell4tds.

Ami a jogi szabdlyozdsnak és szakmai ko-
vetelményeknek is megfeleld lenne, a k-
vetkezé:

o az iskolai kizdsségek informaltak az au-
tizmusrdl, ennek készonhet8en a gyer-
mek elfogadé és éred kozegbe keriilhet:
a kortdrsak, a tantestiilet és mds mun-
katdrsak, a sziil6i kozdsség egyardnt ide
tartoznak

o cgyéni felmérés, fejleszeési terv késziil,
aminek tartalmdt a sziil8k is ismerik

* a fizikai kdrnyezet kialakitdsakor is fi-
gyelnek a tanul6 egyéni sziikségleteire,
igy példdul a zajérzékeny gyerekeknek
van lehetdségiik csendes helyen pihenni
sziikség esetén

* a kérnyezet kell8en strukeurdlt, ami azt
jelenti, hogy a gyerekek szdmdra vildgo-
san lathatd, hogy mi, hol, mikor kévet-
kezik a napban

¢ clérhetd az egyénre szabott vizudlis esz-
koztdr és augmentativ-alternativ kom-
munikicié

o clérhetd az egyénre adaptdlt tan-
anyag és taneszkdz, beleértve a szocio-
kommunikéciés fejlesztés és az 6ndlls-
sdg fejlédését tdmogaté tartalmakat

* avialtozdsokra felkészitik a tanulée

¢ rendelkezésre dll autizmusspekerum pe-
dagdgidja szakirdnyt végzett gybgypeda-
gbgus, akdr utazé gydgypedagdgusként,
akdr az iskolaban dolgozd, folyamatosan
jelenlévg szakos kollégaként

o sziikség esetén lehetéség nyilik pedagd-
giai asszisztens bevondsdra.

A fenti lista ritkdn ,,pipdlhat6 ki” maradék-
talanul, de fontos, hogy a csalidoknak leg-
aldbb legyen rédldtdsa erre a listdra, mert ez
segithet abban, hogy kérjék a szakmai felté-
telek teljesiilését az intézményben.

Bér az autizmus-specifikus oktatds krité-
riumai elérhetdk, szdmos hidnyossdgot, aka-
délyt jeleznek a csalddok az intézmények, a
fenntartdk és természetesen az AOSZ szi-
mara is.

AOSZ Info-Pontok munkatdrsai évrél-
évre Osszegzik azokat a leggyakoribb prob-
lémdkat, melyekkel az iskoldskora gyere-
ket nevel§ csalddok hozzdjuk fordultak. Az
aldbbiakban néhdny gyakori sziil6i észrevé-
tel olvashaté ezekbdl:

* nincs megfeleld, kijelolhetd intézmény

* a kijelolt intézményben nincs autizmus-
ban jértas szakember

¢ cl8fordul, hogy a fenntarté kiveszi az ala-
pité okiratbdl az autizmus-elldtdst, mert
nem tud eréforrdst biztositani ahhoz

* ha viselkedésprobléma alakul ki, az isko-
la nem feltétleniil tudja kezelni, aminek
kovetkezményeként eltandcsolja a gyer-
meket, vagy egyéni munkarendet javasol

e tdl messze van a megfeleld iskola, az
odautazds megoldatlan, és nem egyér-
telm, hogy kinek a feladata lenne meg-
szervezni az utazast

* asziild vitatja a szakértdi bizottsdg véle-
ményét, intézmény-javaslatdt, de nincs
alternativ lehetdség

e azokat a szolgdltatisokat, melyeket az
ingyenes, dllami rendszerben nem kap
meg a tanuld, a csaldd piaci alapon pré-
bélja biztositani, azonban a maginszol-
gltatdk esetében a szakmai mindség
nem ellendrzott.

A sziil8k megldtdsaira sokszor hosszu folya-
matot kdvetSen érkezik vdlasz, hiszen gyak-
ran rendszerszinti problémakrél van szd,
ezek megolddsa évekig is elhtizédhat. Mds-
kor azonban sokat segithet a sziil8tdrsak
tapasztalata, vagy egy autizmus teriiletén
jdrtas szakember tandcsaddsa, de van, hogy
egyszertien csak 8szinte parbeszédre és meg-
olddskeresésre van sziikség az iskoldban.

Oszi Tamdsné gy(’)gypedagégus



Milyen iskola lett volna jo?
Dicsérni, feddni, kibontakoztatni

Vannak emlékeim arra vonatkozoéan, hogy mit szerettem volna,

ha masképpen lett volna, hogyan érezhettem volna jobban magam,

mint gyerek, mind az iskolaban, mind azon kivil. Nagyon szerettem pl.

azokat a tandrakat, amikor nemcsak a tananyagot tanultuk, hanem

a tanar vagy tanitd mesélt is e mellett, szinesitve az érdinkat.

Miér meglehetésen régen voltam iskoldsko-
1, a 80’-as éveknek éppen a kdzepére esett.
Ekkor voltam 4ltaldnos iskolds majd kozép-
iskolds, ami szdmomra az érettségivel zdrult.
Ezért gy gondolom, hogy mivel az én ta-
pasztalataim, vdgyaim az akkori korban szii-
lettek, az akkori viszonyokat tiikrozeék, a
mai iskoldskort gyerekekre nem alkalmaz-
hatdk, legaldbbis nem kozvetleniil.

Gyerekként, tanuldként nyilvdn mds fejjel
gondolkodtam, mint manapsdg, joval tdl a
felnbtté vélds hatdrdn. Akkoriban bizonyo-
san naivabb felfogdsban littam magam ko-
riil a vildgot, egyszertibbnek gondoltam az
életet, és tele voltam kivancsisdggal. Termé-
szetesen vannak emlékeim arra vonatkozo-
an, hogy mit szerettem volna, ha mésképpen
lett volna, hogyan érezhettem volna job-
ban magam, mint gyerek, mind az iskol4-
ban, mind azon kiviil. Nagyon szerettem pl.
azokat a tanérdkat, amikor nemcsak a tan-
anyagot tanultuk, hanem a tandr vagy tani-
t6 mesélt is e mellett, szinesitve az érdinkat,
vagy esetleg kildtogattunk a természetbe, s
ott tartottuk az rat. Szerettem, ha kérdez-
tek és tudtam ré vélaszolni, ez valahogy min-
dig 6nbizalmat adott. Szerettem, ha tandra-
im kedvesek, korektek (,igazsdgosak”) vol-
tak, nem szdltak le benniinket, gyerekeket,
nem kiabdltak, nem beszéltek rélunk ginyos
hangnemben. Nem szerettem azokat a tani-
rokat, akik a fizikai bintalmaz4stél sem riad-
tak vissza. Ilyenre akkoriban még volt példa,
bér a legtobb tandrndl ez nem volt elképzel-
hetd, éreztiik is, hogy jobb ott, ahol ilyenre
nem kell szamitanunk.

Tisztdban vagyok azzal, hogy van egy je-
lentds magammal hozott figyelemhidnyos-
sdgom, némi hiperaktivitdssal fliszerezve,
igy egészen bizonyos vagyok abban, hogy

egy szokvanyos iskolai 6ra kihivdst jelentett

mind szimomra, mind a tandraim és tani-
t6im szdmdra. Amikor elsdosztdlyos voltam,
az osztdlyunkat vivd pedagdgus nagyon jo
szakember volt, de mdsodikos koromra —
j intézménybe, nagyrészt Uj osztdlytdrsak
kozé keriilve — mdr nagyon nehezen tudtam
j6 eredményt produkalni, és az 6rai mun-
kit is gyakorta zavartam, mert nem kotote
le az érai munka. Volt, hogy ezt ugy kivin-
tdk megoldani, hogy a hdts6 sorba tilteteek,
de ezzel pont az ellenkezd hatdst éreék el.
Késébb — a szintén pedagdgus édesanydm
kozbenjdrdsdra — ezen véltoztattak, s inkdbb
az els6 sorba iltettek, amivel a figyelmemet
mdr jobban le tudtdk kétni, bdr ez minden
tandrtdl plusz odafigyelést, plusz munkdt, és
persze tolerancidt igényelt. Senki sem szeret
gy eléadni vagy 6rdt tartani, hogy egy elsé
sorban iil8 tanulé ldtvinyosan mdsfelé figyel,
esetleg a pad alatt matat, vagy a padtdrsdval
vitatkozik. Emlékeszem, sokszor azon vitat-
koztunk, kinek meddig terjed a része a pa-
don, még be is rajzoltuk a hatdrokat. Mdskor
pedig a kezemre iiltem, hogy ne matassak,
ne zajongjak, ha mdr ,rosszul dllt a széndm”
egy-egy 6rdn vagy valamelyik tandrndl.

Azon tlin8dom, hogy miként lehetett volna
javitani az érai munkdn dgy, hogy az lekos-
se a kissé bokldszdsra hajlamos figyelmemet.
Tobb kategéridba sorolndm, hogy milyen
volt az adott tananyaghoz a viszonyom, és
hogy mi segithet (segithetett) az egyes kate-
goridkban. Az elsébe sorolom azt, ami na-
gyon érdekelt, igy természetes médon ragad-
ta meg a figyelmem, szinte , szivtam magam-
ba” a hallottakat. Ndlam gyakorta ilyen volca
foldrajz, kémia, bioldgia, fizika, és gyakran a
matematika is. Ugyanakkor — ez lenne a mé-
sodik kategéria — ha olyan ©mdrdl volt sz6
az 6rdn, amit mar nagyon ismertem, akkor
hajlamos voltam elkalandozni, ellinkeskedni
az odafigyelést, és ilyenkor hajlamos voltam
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zavarni is valamivel az drdc (izgalmas volt
pl. ilyenkor tavasszal a napfény titkrozése a
plafonra vonalzéval). A harmadik kategéria
azok a tdrgyak és témakordk, amelyek soha
nem tudtdk igazdn felkelteni az érdekl8dé-
semet, s amelyekben egyébként is mérsékel-
tebbek voltak a sikereim, igy a sikerélménye-
im is. Ilyen volt az irodalom, és ilyen volt az
akkor kotelezd idegen nyelv, az orosz. Utéb-
biban biztos szerepet jétszott az is, hogy elég
nehéz volt megtanulni az eltérd dbécée, és az
orosz még a szldv nyelvek kozote sem éppen
a legkonnyebben tanulhatd a hosszii szavai-
val és bonyolult ragozdséval.

Jatsszuk el azt, mintha most is ott lennék, a
régi iskoldmban! A megoldds szerintem az,
hogy az dltalam j6l ismert émdk orai fel-
dolgozdsa esetén kiilon feladatokat ad a ta-
ndr nekem, mint a témdban jdrtas tanulé-
nak, igy lekotve az energidimat és fejlesztve
a tuddsomat. Valahogy persze meg kell ol-
dani azt is, hogy emiatt ne érezzem magam
kivételezettnek, vagy esetleg emiatt azt gon-
doljam, hogy én mennyivel jobb tanul6 va-
gyok bdrkinél. Minden tanul6val valahogy
igy kellene bdnni: Elismerni, s6t fejleszteni
azt, amiben j6, és tdmogatni, esetleg kiilén
felzarkéztatni azokon a teriileteken, ahol
gyengébb, s ahol — természetszerlien — eleve
gyongébb a figyelme, még az egyébként tel-
jesen tipikus tanuldnak is. Szivesen lennék
egyébként egy olyan iskolai rendszerben,
amely rugalmas, és pl. felmentést is ad egy-
egy 6rai munka aldl, hasonl6an a testnevelés
orai felmentéshez, ha az, valamilyen oknal
fogva nem hatékony a tanulénak. Helyette
jarhatok kiilondrakra vagy régebbi neviikon
szakkori foglalkozdsokra, ha jol teljesitek egy
teriileten, és felzdrkéztatd érdkra is jarhatok,
ha sziikségem van gyakorldsra, mésféle mé-
don valé megkdzelitésre az adott teriileten.
Utébbi semmi esetre sem valami biintetd,
megszégyenitd intézmény kell legyen, ha-
nem témogatd, bardtsdgos kdzeg, ahovd j6
elmenni.

Széval, szerintem egy j6 iskola valahogy
igy mkddik: Megvannak benne a kohézi-
6s elemek, amikor mindenkitdl igyeksziink
ugyanazt elvdrni: egységes elvek szerint osz-
télyozni, dicsérni, feddni, nevelni, de megte-
remgjiik a lehetdségét annak is, hogy az elté-
16 képességeik és készségeik mentén tudjon
fejlédni és kibontakozni az iskola minden
egyes tanul6ja.

— johnny —



8 Kitekintés

Ricki Rusting

Autizmus és/vagy ADHD?

Az autizmus és a figyelemhianyos hiperaktivitasi zavar (ADHD)

tlinetei gyakran egybeesnek, de a kdzos bioldgiai gydkerek keresése

ellentmonddsos bizonyitékokat hozott felszinre.

Avigael Wodinsky minden reggel bedllit
egy idézit8t, hogy 12 éves Nafiali, ne tér-
jen el a rutinokedl, mialatt késziil az isko-
léba. ,Ha nem tenném — mondja — 6tven-
hét mds tennivaldt taldlna a fiird6szobdba
menet.” Naftali koncentrdciés problémadi
mdr az d6voda-el8készit6ben nyilvdnva-
16vé viltak, és az dvoddban mdr gondot
okoztak. Kibdmult az ablakon, vagy bo-
lyongott az osztdlyteremben. ,Mindent
csinalt, csak azt nem, amit kellett volna”
— emlékszik vissza Wodinsky. A pszichi-
4tere el8szor autizmusdnak tulajdonitot-
ta ezeket a viselkedésformdkat, és azt ja-
vasolta, hogy igyon kdvét, mert az eny-
hén serkentd hatdst, majd szorongésol-
dé6 gyogyszereket is javasolt. Egyik keze-
lés sem segitett. Ezutdn egy orvos egy sor
olyan gydgyszert irt fel, amelyeket a figye-
lemhidnyos hiperaktivitds-zavar (ADHD)
kezelésére hasznidlnak, annak ellenére,
hogy Naftali hiperaktivitdsét még mindig
az autizmusa részének tekintették. Ezek
a gy6gyszerek vagy nem haszndltak, vagy
elviselhetetlen mellékhatdsokat okoztak.
Végiil, amikor Naftali hétéves lett, egy
midsik orvos megkérte Naftali édesanyjdt
és tandrait, hogy tdltsenek ki Naftalirdl
egy viselkedés-értékels kérddivet, és az
orvos arra a kdvetkeztetésre jutott, hogy
Naftalinak az autizmus mellett ADHD-
jais van.

Wodinsky azt mondja, mir a sziileté-
sekor tudta, hogy Naftalival valami nem
stimmel, jéval azel8tt, hogy 15 hénapos
kordban diagnosztizdltdk volna néla az au-
tizmust. Elmaradt ikertestvére mogote a
fejlddési mérfoldkovek elérésében, és zdr-
kézottnak tlint. ,Amikor csecsemé volt,
és etettem, nem sirt, ha elvettiik t6le a cu-
misiiveget.” — mondja. Gyakran iilt a szo-
ba sarkdval szemben, mialatt folyton egy
képeskdnyvet lapozgatott. Bdr dtlagon fe-
liili intelligencidval rendelkezik, négyéves
kordig nem sokat beszélt, és még akkor is

gyakran ,forgatokonyvszeri” volt a beszé-
de: a tévében hallott kifejezéseket és mon-
datokat ismételgette. Avigael Wodinsky
minden reggel bedllit egy idézitdt, hogy
12 éves Naftali, ne térjen el a rutinokedl,
mialatt késziil az iskoldba. ,Ha nem ten-
ném — mondja — 57 mds tennival6t taldl-
na a fiirdészob4ba menet.”

Kériilbeliil 6t évvel ezeldttig az Ame-
rikai Pszichidtriai Tdrsasdg diagnosztikai
,biblidja” szerint a két 4llapot kélcsons-
sen kizdrta egymdst. Csak 2013-ban, a je-
lenlegi Mentdlis zavarok diagnosztikai és
statisztikai kézikinyvének (DSM-5) meg-
jelenésével valt megengedetté a kettds di-
agnozis. Valéjiban azonban az autizmus
és az ADHD gyakran 4tfedésben vannak.
Becslések szerint az autista gyermekek 30-
80 szdzaléka megfelel az ADHD kritériu-
mainak is, és forditva, az ADHD-s gyer-
mekek 20-50 szdzaléka az autizmus krité-
riumainak is. Az dtfedések nagysdga miatt
a tuddsok kezdik djragondolni a két 4lla-
pot kdzotti kapesolatot, és kézos bioldgiai
gyokereket keresnek.

A kozos gyokerek mélyre nyulhatnak.
Egy hollandiai kutatécsoport azt 4llitja,
hogy az autizmus és az ADHD egyet-
len dllapot kiilonb6z6 megnyilvanuld-
sai, amelynek szdmos altipusa létezik, és
mindegyiknél més lehet a megjelenés kez-
dete, a tulajdonsdgok keveréke és a meg-
jelenés lefolydsa. Eszerint az ADHD el6-
fordulhat autizmus jelei nélkiil is, de az
autizmus mindig az ADHD vagy mds
dllapotok jellemzdivel egyiitt jelentke-
zik — jegyzi meg a csoport vezetdje, Jan
Buitelaar, a hollandiai Nijmegenben ta-
lalhaté Radboud Egyetem gyermek- és if-
jusdgpszichidtria professzora.

Bédrmennyire is csdbitdénak tlinik az
yegy dllapot” gondolata, a bizonyitékok
kordntsem meggy6z3ek, bdr egyre tobb
genetikai vizsgdlat tdmasztja ald azt az el-

képzelést, hogy az autizmus és az ADHD

kozote legaldbbis van némi kdzds ok-oko-
zati Osszefiiggés. Az agyi struktirdkat és
kapcsolédasukat osszehasonlité képalko-
t6 vizsgalatok azonban a hasonldsdgok
és kiilonbségek zavaros keverékér mutat-
jak. Néhdny viselkedéskutatds pedig révi-
ldgitott arra a lehetdségre, hogy a kiilsé-
leg hasonlé jellemz8k mégote kiildnbo-
z8 mogdttes mechanizmusok hdzéddnak
meg. Az autista személy figyelmetlensége
példdul az érzékszervi tdlterhelés kovet-
kezménye lehet, mig az ADHD-s személy
ldtszélagos szocidlis problémdi impulzi-
viddst tiikrézhetnek. ,Egyetlen dllapotot
vizsgdlunk, amely egy spektrumon he-
lyezkedik el, vagy két kiilonbozd dlla-
potot? Azt hiszem, erre a kérdésre nem
tudjuk a vélaszt.” — mondja Geraldine
Dawson, a Duke Center for Autism and
Brain Development igazgatéja. ,Nem
igazdn volt még elegendd szisztematikus
kutatds.”

Ko6zo6s alap

Annak megértése, hogy a két dllapot ho-
gyan fedi 4t egymdst, mindenesetre jobb
terdpidkhoz vezethet, erre pedig ége-
8 szitkség van. Azok az emberek, akik-
nek a tiinetei mind az autizmus mind az
ADHD diagnézisra kiterjednek, gyakran
komolyabb kihivdsokkal szembesiilnek,
mint azok, akiknek csak az egyik diag-
nézisuk van meg. Az elébbick az adaptiv
miikddés teriiletén — ez a kifejezés az 6n-
gondoskoddsra és a mindennapi életveze-
tési képességekre utal —, valamint a szo-
cidlis és kognitiv teriileteken stlyosabb
problémakkal kiizdhetnek. A gondolat,
hogy az autizmus és az ADHD szorosan
osszefonddik, nemcsak a gyakori egyiittes
eléforduldsukbdl ered, hanem azokbdl a
megfigyelésekbdl is, amelyek szerint van-
nak kozos viselkedési jellemz8ik. A két
dllapot alapvetd diagnosztikai kritériu-
mai azonban a DSM-5-ben is kiilonbo-
z8ek maradnak: szocidlis kommunikdcids
zavarok, valamint korldtozott és ismét-
16d6 viselkedés az autizmus esetében, és
figyelmetlenség vagy hiperaktivitds és im-
pulzivitds, illetve ezek kombindcidja az
ADHD esetében. De mindkér dllapot
magdban foglalhatja a nyelvfejlédés kése-
delmét, a fokozott szenzoros reakcidkat,
a kihivé viselkedést, az érzelmek szabi-
lyozdsdnak problémdit, valamint a terve-
zés és a viselkedés gdtldsinak nehézségeit.

Mindkettd egyardnt gyermekkorban je-



lentkezik, és gyakrabban diagnosztizdljdk
fidknal. A kozos gyokerek mellete szol-
nak a csaldd- és ikervizsgdlatok, amelyek
azt mutatjak, hogyha valamelyik dllapot
egy személy kozeli rokondndl fenndll, ak-
kor megnd a kockdzata annak, hogy en-
nél a személynél a két dllapot barmelyi-
ke jelentkezhet. Egy 2014-es tanulmdny
szerint példdul az ADHD-s nék els8szii-
16t gyermekeinél hatszoros a kockdzata
annak, hogy szintén ADHD-sek lesznek,
és tobb mint kétszeres a kockdzata annak,
hogy autisték lesznek, az 4ltaldnos népes-
séghez képest.

Tavaly egy mdsik csapat mds szempont-
bél mérlegelte a kockdzatokat. A Svédor-
szdgban sziiletett kozel kétmillié ember
orvosi adatait 4ttekintve azt taldltdk, hogy
az autizmussal diagnosztizdlt személyek
és tévolabbi csalddtagjaik esetében meg-
névekedett az ADHD kockdzata. Ahogy
ez az erdsen 6rokl8dd dllapotok esetében
varhaté, az ADHD kockdzata az autiz-
mussal él8 egypetéjli ikrek kozote a leg-
magasabb, és még az unokatestvérek ese-
tében is emelkedett. Az unokatestvérek
fokozott veszélyeztetettsége megerdsiti a
két dllapot kozotti genetikai kapcsolat fel-
tételezését, mivel az unokatestvérek gene-
tikailag jellemz8en jobban hasonlitanak
egymdsra, mint a nem rokonok, de az
ikreknél kisebb valdszintiséggel érik Sket
ugyanazok a kornyezeti hatdsok a korai
fejlédés sordn. Ezek az eredmények arra
utalnak, hogy legaldbbis néhdny kozds
genetikai kockdzati tényezd a két dllapot
hdcterében megtaldlhatd.

A kép azonban az egyes gének szint-
jén homdlyosabb vilik. Ugy gondoljik,
hogy az autizmus és az ADHD esetében
is tobb génrél van szd, amelyek egyen-
ként kis hatdst gyakorolhatnak. Emellett
mindkét dllapot heterogén, ami azt je-
lenti, hogy az érintett gének személyen-
ként eltéréek lehetnek. Az dsszetettséget
fokozza, hogy a genetikai hatdsok jellege
is eltérd lehet. Egyes kockdzati tényezdk,
az Ggynevezett gyakori varidnsok, olyan
génviltozatok, amelyek a populdcié tobb
mint egy szdzalékdban fordulnak els. A
bioRxiv preprint szerveren novemberben
kozzétett, még nem publikdlt kutatds az
elsék kozott taldle bizonyitékot arra, hogy
a gyakori varidnsok dtfedést mutatnak az
autizmussal és az ADHD-val él8k kozott.
Mis kockdzati varidnsok ritkak, és dltald-
ban spontdn fordulnak el8, vagy 6rokléd-

hetnek. A gyakori és a ritka varidnsok egy-
ardnt érinthetnek bdrmit, az egyes DNS
bet(iktdl kezdve a tobb gént magiban
foglalé nagyobb kromoszémaszegmense-
kig. ,A gyakori és ritka varidnsok gene-
tikai vizsgdlatai kezdik azt mutatni, hogy
az ADHD ¢s az autizmus kockdzata leg-
aldbbis részben kozos.” — mondja joanna
Martin, a walesi Cardif Egyetem kutat6-
ja, aki az idegrendszeri fejlédési 4llapotok
genetikai kockdzatdt tanulmdnyozza.

A tudésoknak azonban még mindig
nem sikeriilt olyan erds érveket felhozni-
uk, amelyek alapjén bdrmely konkrét ge-
netikai varidns az autizmus és az ADHD
kialakuldsiban is szerepet jétszhatna. ,Az
eddigi tanulmdnyok nem voltak elég erd-
sek ahhoz, hogy meggydz8en azonositsik
a kozds kockdzati varidnsokat.” — mondja
Martin.

Zavarba ejt6 kétértelmiség
Az egyik legtijabb felfedezés az, hogy egy
bizonyos fajta mutdcié, az Ggynevezett
csonk{té mutdcié gyakoribb az autizmus-
sal, ADHD-vel vagy mindkettdvel élék-
nél, mint a kontrollcsoportban. Ezeknél
a ritka mutdcidkndl egyetlen DNS-bdzis
megyvéltozdsa egy hidnyos és potencidlisan
rosszul m(ikodd fehérjét eredményez.
Egy 2017-es tanulmédny mintegy 8000
autizmussal, ADHD-val vagy mindketts-
vel él8 gyermek és t8bb mint 5000 tipikus
gyermek kddolé genomjdnak szekvencidit
vizsgdlta. A statisztikai elemzés arra utalt,
hogy a mutdcidk nagy része ugyanazok-
ban a génekben fordul el mind az au-
tizmus, mind az ADHD esetében, bir
azt nem részletezték, hogy melyek azok.
A kozos eredet” elképzelése koriili nagy
felhajtds ellenére a kozos gyokerek meg-
taldldsa nem biztos, hogy sikeriil. A gene-
tikdbol, az agyi képalkotdsbél és a visel-
kedéskutatdsbdl szdrmazé bizonyitékok
mind arra adnak okot, hogy megkérds-
jelezziik, hogy az autizmus és az ADHD
kapcsolédnak-e egymdshoz, ha a felszin
ald néziink. Egy tavalyi genetikai tanul-
mény a ,sporadikus” ADHD-s emberek-
re Osszpontositott, akiknek nincs olyan
rokonuk, akinél ez az dllapot fenndll. A
kutatécsoport elészor 11 gyermek és szii-
leik kédolé genomjdt szekvendlta, és négy
gyermeknél hat nem 6rokl6dé mutdci-
6t taldltak. Ezutdn megvizsgdltdk, hogy
ugyanez a 11 gyermek, valamint 117 md-
sik sporadikus ADHD-s gyermek hor-
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doz-e mutdcidkat 26 gén azon kédolé ré-
gi6jdban, amelyeket kordbban autizmus-
hoz vagy értelmi fogyatékossighoz kotot-
tek. Egyetlen ilyen gén muticidja jelent
meg egyetlen ADHD-s gyermeknél. Az
eredmény ,nem zdrja ki az dtfedéseket, de
azt sugallja, hogy az eredet nagymérték-
ben kiilonbézhet.” — mondja Gail jarvik,
a vizsgdlat vezetSje, a seattle-i Washing-
toni Egyetem orvosi genetikai részlegének
vezetdje. A kozds ok-okozati Gsszefiig-
gést anatomiai alapon is nehéz igazolni.
A képalkotd vizsgilatok homdlyos képet
festenek arrdl, hogy kozos agyi jellemz8k
hozzdjarulnak-e az autizmus és az ADHD
kialakuldsdhoz.

2016-ban a kutaték 23 év strukeurilis
agyi képalkot$ vizsgdlatdt tekintették 4t
autizmussal, ADHD-vel vagy mindketté-
vel él6 embereknél. A tanulmdnyok a kii-
16nboz8 agyi régidk térfogatdt vizsgdltdk,
és éreékelték a kiilonboz6 teriiletek kozot-
ti kapcsolatok integritdsdt. ,Az 4eeekinté-
siink alapjdn kozos és eltérd agyi elvdltozd-
sokat is taldltunk mind az autizmus mind
az ADHD esetében.” — mondja Andrew
Michael, a pennsylvaniai Geisinger Au-
tizmus és Fejlddésgydgydszati Intézeté-
nek munkatdrsa. A csoport példdul meg-
dllapitotta, hogy 4ltaldban az egyik vagy
mindkét betegségben szenved8knél ke-
vésbé erés a konnektivitds (6sszekapesol-
hatdsdg, osszekothetdség) az agy kée fél-
tekéjér dsszekdtd corpus callosumban, a
motoros kontrollban és a megismerésben
részt vevd kisagyban. Ezek a strukedrdk
4ltaldban kisebbek a szokdsosndl az ilyen
dllapottal €18 egyéneknél. Ugyanakkor az
autizmussal él6knél — de nem az ADHD-
sokndl — dltaldban nagy az amygdala,
amely a szorongdsban, a félelemben és a
szocidlis viselkedésben jdtszik szerepet.
Esa teljes agytérfogat is valdszintileg na-
gyobb az autizmussal él6knél és kisebb
az ADHD-seknél, mint a kontrollcso-
portokndl. Buitelaar és kollégdi az autis-
ta vagy ADHD-s emberek agyi képalkoté
vizsgalatait is dttekintették. Ok is vegyes
eredményeket ldttak, amelyeket, mint el-
ismerik, nehéz értelmezni. Az ,egy dlla-
pot” hipotézisitkkel 8sszhangban azon-
ban arra a kdvetkeztetésre jutottak, hogy
az agyi érés mindkét dllapot esetében
miésképp vagy késleltetve zajlik, mint a
tipikus egyéneknél. Feltételezésiik szerint
az egyes agyi régidkban tapasztalhat$ el-
vékonyoddsok eltérd mintdzatai segithet-
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nek megkiilonboztetni az 4ltaluk javasolt
autizmus-ADHD spektrum altipusait.

A képalkotdsi adatoktdl eltekintve a
kozds eredet hipotézise egy mdsik hibdt
is hordozhat: Az autista vagy ADHD-s
embereknél hasonlénak t(iné viselkedés-
formak nem feltédeniil figgenek ossze,
amint ez kideriil az autista vagy ADHD-s
gyermekek korai vondsainak 2016-os 4t-
tekintésébdl. Példdul a klinikusok és a
sziil6k a kisgyermekeket bdrmelyik 4lla-
pot esetében ,negativ affekcustinak” mi-
nésithetik. Ez a felszinen megjelend 4l-
lapot azonban gy tlinik, hogy az autista
gyermekeknél gyakran inkdbb szorongds-
bol, félénkségbdl, félelembdl vagy szo-
mortsigbdl, az ADHD-s gyermekeknél
pedig haragbdl ered. Hasonl6képpen, az
ADHD DSM-5 szerinti figyelmetlenségi
kritériuma — ,nem figyelnek, ha kozvetle-
niil szélnak hozzdjuk” — gyakran az autis-
ta gyermekeknél is megfigyelhetd. Naluk
azonban ez elsésorban a szocidlis jelzések
feldolgozdsdnak és a rdjuk valé odafigye-
lésnek a nehézségeibdl eredhet.

Klinikai kihivasok

Janne Visser, a tanulmdnyban részt vevd
holland gyermekpszichidter szerint a ku-
tatéknak meg kell vizsgdlniuk, hogy az
autizmusnak és az ADHD-nek vannak-e
kozos gyokereik, illetve azt, hogy a gyer-
mekek cselekedeteinek és reakcidinak
mik a motivdcidi. Szerinte a gyermekek
tanulmdnyozdsa a csecsemdkortdl a ser-
diil8korig segit tisztdzni, hogy a betegsé-
gek jellemz8i hogyan bontakoznak ki, és
hogyan befolydsoljék a gyermekek fejls-
dését az id6 muldsdval: Az egyik dllapot
vezethet a mdsikhoz, vagy mindkettd a
kockdzati tényezék kozds csoportjabdl
eredhet, vagy a fejlédés sordn akdr ossze
is futhatnak a fejlédési ttvonalak. ,Ha az
élet elsd éveit vizsgdljuk” — mondja —, ak-
kor arra szdmithatunk, hogy kozelebb ju-
tunk az eredethez”. Egy mdsik megkoze-
lités, amelyet a kutatdk az autizmus és az
ADHD kézotti kapesolat feltdrdsdra hasz-
ndlnak, a vondsokra vagy ,dimenziékra”
dsszpontosit, ahelyett, hogy a genetikai
vagy agyi jellemzéket prébdlndk a diag-
nézisokkal 8sszekapesolni. Egyes szakér-
t8k szerint az dtfogd diagnézisok vizsgdla-
ta Osszezavarja, ,zajossd teszi” a kutatdst,
mivel az azonos diagnoézissal rendelkezd
emberek nagymértékben kiilonbszhetnek
a jellemzdik 8sszetételében és stlyossigd-

ban. ,A valésdgban a viselkedés nagyon
dimenziondlis.” — mondja Dawson és a
tiinetek a nagyon enyhétdl a stlyosig ter-
jedhetnek, és lehet, hogy kevés vagy ép-
pen sok tiinet van.”

Még mindig nem vildgos, hogyan le-
het a legjobban kezelni azokat a gyerme-
keket, akiknek, mint Naftalinak, kettds
diagnoézisa van. Az ADHD gydgyszerek
hatékonysdga még azokndl a gyermekek-
nél is eltérd lehet, akik nem autistdk. Az
autista gyermekek pedig néha kevésbé jél
reagdlnak, mint mdsok, vagy nehezebben
tolerdljék a gydgyszereket. ,Csak probdl-
kozés ugdn tudunk {téletet alkotni arrél,
hogy egy adott ADHD-s gyermek ho-
gyan reagdl barmilyen gy6gyszerre — bele-
értve a stimuldnsokat is —, fliggetlentil at-
t6l, hogy autista is, vagy sem.” — mondja
Deborah Pearson pszicholégus, a housto-
ni UTHealth McGovern Medical School
munkatdrsa.

»Bdrcsak tobbet tudndnk arrél, hogy
melyek a leghatékonyabb beavatkozdsok,
és hogy mennyi ideig kell alkalmazni eze-
ket.” — mondja Pearson. — Milyen kom-
bindlt kezelésekkel érhetnénk el a legjobb
eredményeket?” Dawson hdrom kutatdst
vezet a kezelés és a korai felismerés javi-
tasa érdekében. O és kollégdi azt tervezik,
hogy 18 hénapos kortél hdroméves ko-
rig mintegy 9000 kisgyermeket kdvetnek
nyomon, és hdroméves korukban mind
az autizmus, mind az ADHD szempont-
jabol szlirést végeznek rajtuk. A tanul-
mény célja, hogy megtaldljdk az ADHD
korai jeleit az autista gyermekeknél, rész-
ben azért, hogy elkeriiljék az autizmus
késleltetett diagnozisdt azoknal, akiknek
ADHD-juk is van.

A kutatdk az agyi aktivitds, a figyelem
és a viselkedés mintdit is ssze kivdnjik
hasonlitani az autizmussal, az ADHD-
val, vagy mindkettdvel kiizd gyermekek-
nél. Azt is meg kivdnjdk vizsgdlni, hogy
a stimuldnsok javitjdk-e a korai viselke-
désterdpidra adott vélaszokat autista és
ADHD-s gyermekeknél. Naftali esetében
az egyik orvosa végiil taldlt egy ADHD
gyogyszerkombindcidt, amelyik segitett,
legaldbbis kora délutdnig. ,Kés§ dél-
utdnra mdr Gjra figyelmetlenné valik.” —
mondja Wodinsky. ,Mindannyian meg-
tanultunk egyiitt élni ezzel a ténnyel.”
Dawson mégis azt mondja, optimista,
hogy a Naftalihoz hasonlé gyerekek ered-
ményei javithatok. , Tudjuk, hogy az agy

nagyon képlékeny — mondja. — Tehdt, ha
kordn kezdjiik kezelni a gyerekeket, min-
dig nagyon bizom abban, hogy az érintett
agyi palydkedl fiiggetleniil pozitiv hatdst
gyakorolhatunk a korai agyfejlédésre.”
Ezt a célt kdvetik Naftali sziilei is. A fi
egész életében éberen ligyeltek arra, hogy
megkapja a sziikséges szolgdltatdsokat és
elldtdst. Wodinsky az oxytocin nevii hor-
monnak tulajdonitja, hogy a fiinak lett
egy legjobb bardtja. Az oxytocint egy kli-
nikai kisérlet részeként kezdte el szedni, és
most mdr naponta kétszer szedi. Tandrai
segitségével, az ADHD-gydgyszerekkel és
az otthoni strukturdlt napirenddel Naftali
jol boldogul a tipikus iskolai osztdlyban.
Szocidlisan még mindig éretlen, de mint
sok korabeli fid, 6 is veszekszik a névéré-
vel, és élvezi a Minecraftot mds online vi-
deojdtékokkal egyiitt. ,Soha, de soha nem
mondunk neki mdst, mint hogy »egye-
temre fogsz menni, munkdt fogsz taldl-
ni, meg fogsz hdzasodni. Ez a terviinke«
— mondja az édesanyja. — Nincs B terv.”

Forditotta: Farkas Janos

Megjelent: Spectrum, 2018. februdr 7. https://
www.spectrumnews.org/features/deep-dive/
decoding-overlap-autism-adhd/. A forditds
az ASD kviz honlapjin jelent meg: hteps://
asdkviz.com/. A Spectrum az autizmuskutatds
vezetd online folydirata: www.spectrumnews.
org. Az eredeti cikkben taldlhaté linkek segit-

ségével tovabbi informécidk érhetdk el.

Kitintetés

Hajdu Agnes majd 6tven éve foglal-
kozik a koznyelvben csak egyszerti-
en hiperaktivnak nevezett gyerekek-
kel, és téliik jutott el az autistakhoz.
O az ADHD Magyarorszig Alapit-
vény alapitéja és szakmai vezetdje,
a herceghalomi Alternativ Terdpids
kézpont vezetdje, ahol a a hiper-
aktiv, autista, figyelemzavaros gye-
rekeknek segit. 2023 februdrjiban
az oktatdssal, tehetséggondozdssal
foglalkozé Jeruzsdlemi Oroszldnos
Rendt8l megkapta a rend Arany
Csillag kitiintetését a hosszt éve-
ken 4t tarté oktatdsért és a gyerme-
kek érdekében végzett munkdjdért.
Gratuldlunk.




Emlékezes Kocsis Alajosra
Elvesztettiink egy harcostdrsat

Fogyatkozunk. UJ abb har-

costarsat

Kocsis Alajos

veszitettiink el.
Olyan harcostdrsat, aki so-
kat tett az autista csalddo-
kért, gyermekekért, aki éve-
kig kilincselt azért, hogy
az autizmust 6ndllé fogya-
tékossdgi dgként ismerjék
el. Kocsis Alajos az Autistdk
Erdekvédelmi Egyestileté-
nek, majd jogutédjinak, az
AOSZ-nak tigyvezetd igaz-
gatdja, életének 81. évében itt hagyott
benniinket.

Temetése napjdn vigasztalanul esett az
esé.

*

Bér riportot mdr készitettem szakember-
rel az autizmusrél, Kocsis Alajos Nora 13-
nya (1981) volt az els§ autista, akivel be-
szélgettem. Kint iiltiink Alajosék hdzdnak
teraszdn. Iroddja még nem volt az Autis-
tdk Erdekvédelmi Egyesiiletének. Pélyd-
zatot irtunk, hogy legyen pénz az Eséem-
ber c. Ujsdg megjelentetésére. Eldttiink
papirok halma, és egyszer csak megjelent
Noéra. Azt hittem az iskoldban van, vagy a
nagymamdjandl. Nem, font kuksolt a szo-
bdjéban.

,O, nem tudtam, hogy itthon vagy,
mert akkor mdr el6bb megkerestelek vol-
na” — mondtam a bemutatkozis utdn. Fo-
galmam sem volt, hogy ez rossz mondat.
Nora nem értette, hdt kérdezett: ,,Apcika,
ha Agi ldtni akart, akkor miért nem kér-
dezte meg, hogy itthon vagyok-e?” Ezt
nem egyszer kérdezte meg, hanem tizszer,
hisszor vagy harmincszor. Alajos angya-
li viirelemmel vélaszolt, a hangjdban har-
mincadszorra sem volt nyoma az ingeriilt-
ségnek. Nora egy hétig nem tért magéhoz
az én viselkedésemen, és kérdezett, kérde-
zett rendiiletleniil.

Multak az évek. Néra kijirta az isko-
ldt, nagyon szépen megtanult sz8ni, védett
munkahelyen dolgozik, de gondolkodd-
sa, kérdezési technikdja mit sem vdltozott,
és ha otthon volt Alajos felesége, Marika
(Ausztridban dolgozott), akkor mdr ketten
valaszoltak Noéra 6rokds, sokszor ismételt
kérdéseire. Nora most egy alapitvdny td-

DA dron ™

mogatott lakdsdban él. Néra
Osszetartotta a csalddot.
*

»Lassan alakult ki, hogy sa-
jdtos, csak autistdt neveld
sziil8k ldtdsmddja szerint te-
kintsek a minket koriilvevé
vildgra, és sajdtos, csak rdnk
jellemz8 médon tudjak vé-
LI G laszokat adni azokra a kér-
désckre, amelyek egyébként
a mindennapi szokvdnyos
(mondjuk dgy, hogy normadlis?) emberi
kapcsolatokban 6l sem meriilnek.

A Gondviselés azzal is segitett, hogy egy
j6 évtizeden keresztiil az Autistdk Erdek-
védelmi Egyesiiletének tigyvezetd titkd-
ra voltam, és napi kapcsolatba keriiltem
sziil6tarsakkal, akiknek eztiton mondok
koszonetet minden észrevételére, kritikd-
ért, elmarasztaldsére, biztatdsére. Tapasz-
taltam, hogy sok csalidban a miénkhez
hasonlé fesziiltség alakul ki, melynek oka
az autizmus kezdetben megfoghatatlan
mivolta.

Noéra ldnyunk a kozottiink fenndllé fe-
sziilt viszonybdl ldtszélag nem vett észre
semmit, de biztosan érezte, hogy valami
nincs rendben anya és apa kozott. Egy-
szer, egy nem éppen felh8tlen beszélgeté-
siinket kdvetd Véci utcai kozos séta alkal-
méval kettdnk kozote 1épdelt, mi kée ol-
dalrél fogtuk kis kezét. Egyszer csak meg-
szolalt: Fogom a kezeteket. Osszetartom
a csalddot.”

(Részlet Kocsis Alajos: Sajir vildg, bdir-
mi dron c. konyvébol)

*

Alajos haldla napjdig figyelte a vildg tor-
ténéseit, a hazai hireket, olvasta a magyar
és német lapokat, és ha érdekes cikkre
bukkant, akkor elkiildte nekem. A hisvé-
ti, kardcsonyi iidvozl8 lapok mindig tSle
jottek el8szér. Sosem tudtam megel8zni.
2022 kardcsonydn nem kaptam téle sem-
mit. Mosolyogtam is magamban, és arra
gondoltam: ,Na, végre, most én kivdnha-
tok neki és a csalddnak elébb 4ldott ka-
rdcsonyt.”

Elkéstem. Kardcsony mdsnapjdn halt
meg.
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*

Az Autistdk Orszdgos Szovetsége a hon-
lapjan igy emlékezik rd:

»---Munkdjdnak koszonhetéen vélt or-
szdgos ernyOszervezetté az AOSZ, nagy-
ban hozzdjérult ahhoz, hogy az autizmust
ondllé  fogyatékossigként ismerték el
Tagja volt az Eséember folydirat szerkesz-
t6bizottsdgdnak, szdmos forditdsa, beszd-
moldja, hirlevele jelent meg a lapban.
Sajdt vildg, barmi dron (Egy autista lany
torténete koré flizve sok egyéb, nem csak
autizmussal kapcsolatos sziil8i vélemény,
gondolat) cimi konyve 2014-ben, majd
2019-ben jelent meg. Szakmai és csalddi
napokat, kidllitdsokat szervezett, ismeret-
terjesztd kiadvdnyokat készitett, fel sem
tudjuk sorolni azt a rengeteg feladatot,
amivel tobb évtizeden keresztiil elkotele-
zetten tamogatta az autizmus iigyét.

Szakmai munkdjét Pro Familiis Dijjal
(2007) és Gergely Alexandra Emlékdijjal
(2018) ismerték el.

Bolcsességével élete utolsé éveiben is
kitartéan tdmogatta az Autistdk Orszdgos
Szovetségének munkdjic...” (részlet)

*

Aki tobbet szeretne tudni réla és az autiz-
mus hazai torténetérdl, meg arrél, hogy
hogyan is nyert polgdrjogot a nyolcvanas
évekig a ndlunk szinte csak néhdny szak-
ember 4ltal ismert autizmus, az olvassa
el Kocsis Alajos, a fentiekben mdr emli-
tett, Néra ldnydrol sz6lé konyvée. Lito-
gassanak el a honlapjéra is, olvassdk el az
archiv Férum és Csevegd rovat leveleit,
valamint az Események rovatot. Ezekbél
megtudhatjak, hogy honnan hovd jutott
el az autizmus {igye, milyen torvények,
rendeletek sziilettek az eltelt évtizedek
alatt. Alajos honlapjdt itt taldljak: heep://
www.alajos.hu/.

Ferenczy Agnes
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Autlstak Orazdgos Szbvetsdge
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A kilondijast Csete Margitnak hivjak. A
sziilék javasoltak 6t a dijra. Kell ennél na-
gyobb elismerés? Sosem gondolta, hogy
valaha autista gyerekeket is fog edzeni. De
mint tudjuk, az élet nem nyilegyenes f6ut-
ca. Vannak tteldgazdsok. Az ember éli az
életét, férjhez megy, 28 évvel ezel8tt meg-
kapja férjétdl a Margd becenevet. Sokfelé
dolgozott: a vasas szakmdban volt raked-
ros, fuvaros; volt varrénd, még vendéglétds
is: — Ahovd az élet sodort, ott prébdltam
helytéllni. Tobbfunkciés vagyok. — Ami 4l-
landé volt Margé életében az a csaldd és
a dzsidd. Hdrom gyerekiik van, linyok.
O negyven éve dzsudézik. A Mogyi Bajai
Judo Club edzgje.

Marg és az autistdk torténete négy évvel
ezeléte kezdddote. Elment egy versenyre,
ahol autista gyerekek is indultak: — Csod4-
latosnak taldltam 8ket. Beléjiik szerettem —
mondja, és maga is nevet a megfogalmazd-
son, de azt hiszem, a lényeget ragadta meg:

— Szeretni kell 8ket, és ha szereted, azt
megérzik. Ha pedig megérezték, konnyeb-
ben elfogadjék azt, amit kérsz téliik.

Azt viszont tudta, hogy a szereteten ki-
viil mésra is szitksége van. Neki. Bar eddig
sem csupa neurotipikus, jolnevelt gyere-

ulatai vannak, W
des. >

kek jdrtak az egyesiiletbe, igy hozzd sem.
Volt ot mindenféle: pl. hiperaktiv, beil-
leszkedés- és magatartds-zavaros. Ertelmi-

leg akaddlyozott volt tanitvdnya, Krisztina
mdr huszéves:

— Vele most a 2023-as berlini specilis
olimpidra késziiliink. Ez az olimpia sajnos
nem kapja meg azt a médiafigyelmet, mint
a paralimpia, pedig legaldbb annyi az indu-
16, mint ott, és megérdemelnék a figyelmet
— mondja.

Margd, hogy tébbet tudjon, hogy megértse
a sajdtos nevelési igényt gyerekeket (SNI),
elsd 1épésként beiratkozott gydgypedagd-
giai asszisztens szakra. Munkahelyet is val-
tott, most a bajai EGYMI-ben asszisztens,
és Szekszdrdon a Pécsi Tudomédnyegyetem
(PTE) Kulttiratudomdnyi, Pedagéguskép-
28 és Vidékfejlesziési Kardnak alapképzé-
sén mésodéves a gydgypedagdgus szakon.
Dolgozatdt nemrég az egyik autista tanit-
vényér6l, Bencérél irta. O volt az els6 autis-
ta kisgyerek, akivel foglalkozott. Arrdl irt,
hogy az eltelt évek alatt mennyit és miben
fejlédote. A sajdt tapasztalatait kontrolldlta
a tandrok és a sziil6k véleményével. Ben-
cének haszndlt a dzsiidé: jobb a mozgdsa,
jobb a kapcsolatteremtése, fegyelmezet-

tebb, a figyelmét sokkal tovdbb megtart-

ja, van onkontrollja. Most, hogy Bence
16 éves, a kamaszkor bekdszontével Gjabb
problémdk meriiltek f6l: — De majd meg-
oldjuk — mondja Margé. — Tudjuk, hogy
ez egy hossza tt. Es a gyerekek tudjik,

hogy velem mindent meg lehet beszélni.

— A tanitvdnyai tudtdk, hogy autista fisi ke-
riilt a csoportba?

—Nem, nem tudtdk, kés8bb persze meg-
tudedk. Litedk, hogy én elfogadom &8¢, hét
6k is elfogadtdk. Egy dolgot nem szerettek,
hogy Bence kezdetben mindenkit dlelge-
tett afeletti 6romében, hogy ez nem az is-
kola. Mindig a Szilaj mese jutott eszem-
be réla, mert olyan volt, mint egy kis vad
csiké. Amikor ldttam, hogy ez nem min-
denkinek tetszik, azt mondtam: — Mondd
meg neki, hogy ezt te nem szereted, zavar,
ne 6lelgessen. Bencével is megbeszéltem,
hogy probdlja visszafogni magdt. A vélasza
erre az volt: ,,Jé, hit akkor nem.” Le is szo-
kott réla.

A dzstddéklub nydri tdborokat is szer-
vez, és mondanom sem kell, hogy azok is
integraltak. Margé ,,megfertézte” az egész
klubot, nemcsak a felndtteket, hanem a
gyerekeket is. Es az SNI-s gyerekek jol tel-
jesitenek: arany- és eziistéremmel héldljak
meg a torédést.

— A sziildk tudnak arrél, hogy ide jarhar-
nak SNI-s gyerekek is?

— Nem nagyon hirdettiik, de nem rég
megtudtam, hogy a bajai autista sziil6knek



van egy facebookos csoportjuk, ahol rélam
is sz6 esett, mint aki foglalkozik autista
gyerekekkel. Most az ovis csoportomban
két autista gyerek van, 8k integralt évodd-
ba jirnak. Egy mdsik kisfitt az EGYMI au-
tista tagozatdra jar.

Ha egy SNI-s gyercknek mdr célszer(i
midsik csoportba jdrni, hogy tovibb fej-
l8dhessen, akkor Margé kezdetben vele
van, 4tadja a kollegdjinak. Bence és a
specolimpidra késziil8 értelmileg akadalyo-
zott Krisztina is a korosztdlydval foglalko-
26 edz8héz jér, de Marg6 — bér 6 a kicsik-
kel, 6voddsokkal foglalkozik — vigydzd sze-
mét mindig rajeuk tartja. Laikusként tgy
képzelem, hogy olyan ez, mint a bolesédei
vagy 6vodai beszoktatds. Ha valamelyik
volt tanitvdnydval baj van, 8t mindig meg
lehet taldlni:

— Kevés a n8i edz8. En amolyan tytkanyé
szerepben vagyok. Kovetkezetes vagyok
és elfogadd. Tudjdk, lehet rdm szdmitani.
Van, hogy én is segitséget kérek. Most pél-
d4ul az egyik tanitvinyomhoz egy idésebb
dzstidés ldny segftségét kértem.

Margénak hdrom ldnya van, 23, 17, 12
évesek. Noha Margé tudta, hogy mi min-
denre j6 a sport, nem eréltette egyikre sem
a sajdt dlmait:

— A kozéps§ dzstidézott hdrom-négy
évet, aztdn abbahagyta. Annyi viszont meg-
maradt, hogy a két nagy most is sportol.
A legkisebb itt nétt fol az edzSteremben.
Ugy néz ki, hogy & itt ragad. Tizenkétéves
és azt mondja: olimpiai bajnok lesz.

Margé nem dicsekszik a ldnydval, pedig
megtehetné. Megnéztem ugyanis a klub
Facebook oldaldt, és kisldnya sokszor 4llt
mér korosztdlyos versenyeken a dobogd
legfelss fokdn. Azt meg a Google-tél tud-
tam meg, hogy Margé — bdr a versenyzést
mér abbahagyta 2019-ben — két évvel ké-
s8bb, 2021-ben a Pécsi Tudomdnyegyetem
csapatdt erdsitette: indult a Magyar Egye-
temistdk és Fdiskoldsok Orszdgos Bajnok-
sdgdn és eziistérmes lett a profi kategorid-
ban. Kb. hisz évvel fiatalabbakkal verseny-
zett.

Mikor azt kérdem, hidnyzik-e valami az
életébdl ezt valaszolja: — Bér alakulhatott
volna mésképp is, nem hiszem, hogy his-

A munka keretet ad

az életnek

Van nekem egy régi kedves ismerdsom,
akinek életét tobb mint harminc éve ko-
vetem nyomon. Hosszt ideig az édesany-
javal élt Budapesten, az Erféban dolgozott
a Dézsa Gyorgy tton, sportolni a Hdrsfa
Egyesiiletbe jdrt, ott volt mindenhol, ahol
a fogyatékos emberekrdl sz6 volt. Fiizessy
Csabdnak hivjik.

Imdd szerepelni, és legszivesebben min-
dennap szeretné magit viszontldtni a té-
vében, az Ujsigban, de ugyanigy imddja
az operetteket, és amig Pesten élt, gyakran
jart az Operettszinhdzba. Megismerkedett
a szinészekkel, vendégjegyet kapott téliik.
Taldn legjobban a szinhdzat sajndlta itt
hagyni, amikor évekkel ezel8tt, édesany-
ja haldla utdn, Kalocsdra kellett koltoz-
nie. Ott él az egyik testvére. El8szor al-
bérletben lakott, aztdn nagy szerencséjére
bekeriilt egy tdmogatott lakdsba. Dolgo-
zik. pontosabban dolgozna egy nonprofit
kft. kalocsai telephelyén, de nincs munka,

és ez hidnyzik Csabdnak. Nincs kerete az
életének. Amig nem volt laptopja, addig
hetente folhivott, volt, hogy tdbbszor is.
Olyankor a régi id8krdl beszélgettiink,
emlegette a pesti bardtait, akikkel egytitt
dolgozott, meg azokat az embereket, aki-
ket szeretett, vagy akik tettek érte valamit,
és persze az Operettszinhdzat, és kedvenc
szinészeit, szinészndit.

Mostandban régi nyarakrdl mesél, ko-
26s taborozdsokrdl, emberekrél, akik mar
nem élnek: lvin Eszterrél, Angyal Erikdrdl
és masokrél. Van mire emlékeznie, mert
Csaba idén volt 61 éves. Laptopjdn a vi-
laghdlén keresgéli kedvenc szinészei képe-
it, és ha nagyon hidnyzik neki a pesti ben-
zingdz, buszra til. Majd visszatérve Kalo-
csdra beszdmol nekem arrél, hogy milyen-
nek ldtta a vdrost.

Utoljdra tavaly szeptemberben ldttam,
amikor az EFOESZ, tgy ahogy szokta,
megrendezte a Sériilt Emberek Napjdt a
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nyozna valami. De fogalmam sincs, mi az
utam vége.
*

Ajinlom mindenkinek, nézze
meg az AOSZ videdjdt, ami a Senpai kii-
16ndij draddsakor késziilt. Megismernek
egy szép mosolyd, érzelemgazdag, nagyon
rokonszenves, embert: Csete Margitot. A
vide6t megtaldljdk, ha beirjdk a Google ke-
resébe: AOSZ You Tube csatorna.

Ferenczy Agnes

Févirosi Allat- és Novénykertben. Csaba

is ott volt, én is, azért, hogy taldlkozzunk.
Beszélgetésiink semmi mdsrél nem szdlt,
mint arrdl, hogy mikor {rok réla, mikor
lesz benne az Gjsdgban. ,Fényképezz le” —
mondta, amit meg is tettem.

Ritkulnak a telefonaldsaink, és egyre rovi-
debbek. A munka nélkiili élet nem tesz jét
Csabdnak. A hdzimunka nem t6lti ki a na-
pokat. Ami viszont 6rom: nemsokdra szin-

hézba mennek, lesz mirdl beszélgetniink.
EA
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Felhivas szUldkhoz a felndtt autistak
emberhez mélté ellatasaére: életiik végéig

Keresgélek az archivumomban, hogy megtaldljam az elsé cikket, amit

Ebner Gyularol, a négygyerekes mérnékrél irtam, akinek legkisebb

fia, Domi autista. Az akkor még csak a tervbe vett gyongydsi Autista

Segité Kozpontrol (ASK) beszélgettiink. Merthogy a gyongyosi ferences

kolostor autista bentlakasos iskolava alakitasa az 6 6tlete volt.

Domi

Az volt az elképzelése, hogy az ott laké kis
gyerekekbdl és sziileikbdl az évek sordn ko-
zosség kovdcsolédik. A gyerekek elhagyva
az iskoldt, a szintén az ASK-hoz tartozd,
Kardcsondon felépiil§ lakéotthonban ¢él-
nek majd, és kés6bb a sziileik is a kozelik-
be kéltoznek.

Gyula és felesége, Magdi rengeteg energi-
4t, iddt és pénzt dldoztak ezért az dlomért.
A gyongyosi kozpont hat év alatt megvalé-
sult, de a kardcsondi majorsdg és lakdott-
hon dtaddsa el6tt, Gyula és az ASK fenn-
tart6ja, a ferences rend, megvaltak egymds-
tol. A lakéotthont mar mds avatta fel.

A budapesti székhely(i Fékefe Kozhasz-
nt Nonprofit Kft. 2011-ben 4tvette a Fe-
rences Rendtartomdny Autista majorsdgat
haszonbérbe. A lakéotthon még megvan,
de a 10 hekedr fold, amelyet Kardcsond
onkormdnyzata a rendnek adomdnyozott,
hogy az autista fiatalok ott gazddlkodja-
nak, most az MNV Zrt. (a Magyar Nem-
zeti Vagyonkezel§ Zrt.) 100%-os tulajdo-
ndban van.

Ebner Gyula és Magdi megint megpro-
baljdk: Felhivdssal fordulnak, elsdsorban

a felnéte autistdit neveld sziil6khoz: A
Napsugdr 67 Alapitviny 25 éve miiko-
dé kozhasznti szervezet kiildetése felndtt
autista emberek szdmdra munkdra felké-
szités, foglalkoztatds, életiik végéig tartd
lakhatds, gondozds. A helyszin Gyongyos-
pata, a Mdtra aljdn. Itc autistdk foglalkoz-
tatdsdra létesitect fejlesztd és akkreditdle
védett munkahelyek, egy tanusitott gyii-
mélcstermeld bio gazdasig, NEBIH en-
gedélyes gyiimolesfeldolgozé tizem és sii-
t6iizem, csalddias kdzosség vér olyan autis-
ta flatalt gondozé sorstdrs csalddokat, akik
hisznek az Osszefogis erejében, és készek
egymdsért felel@sséget vllalni. Csak ma-
gunkra szdmithatunk!”

Felhivdsuk elején leirjdk eddig megtett
életttjukat is. En csak azért irok le néhdny
toredéket az életiikbsl, hogy aki most ta-
ldlkozik el8szor a Napsugdr 67 Alapitvany
és Ebner Gyuldék nevével, és nem is szami-
t6gép-haszndlé, az is képben legyen. Hogy
tudja, 8k nem kiviildll6 megmondé embe-
rek. Ok évtizedek 6ta dolgoznak az autis-
tdkért. Az ASK-tdl torténd elvaldsuk utdn
Gyongydspata onkormdnyzata hivta Sket
a kisvdrosba, és ott megveteteék a labukat.
Tiz év alatt az alapitvdny 6koldgiai gazda-
sdga 22 embert foglalkoztaté rehabilitdci-
6s munkahely és egy tdmogatott lakhatds
fenntartdjva fejlédott, amikor ismée koz-
beszolt a gazdasdgi vélsdg, ami hdtrdltatea
az elképzelésiik megvaldsitdsit. Hogy mit
akarnak? Tobbek kozott ezt:

LAz alapitviny ismét egy olyan okoldgiai
gazdasdg kiépitését tlizte ki célul, amely a
megtermelt gytimélcs tovdbbi feldolgozd-
sdval képes magas hozzdadott éreéket te-
remteni. Egy ilyen gazdasig egyrészt mun-
kalehetdséget ad autizmussal élé és meg-
valtozott munkaképességli embereknek,

miésrésze elédllitote piacképes bio élelmi-
szerei értékesitésével hozzd tud jdrulni a
gazdasdg az alapitvdny szocidlis szolgaltatd-
sai fenntartdsihoz, képes segiteni az autista
kozdsség integrécidjit a befogadd kisvdros-
ba. (...)

Ha visszatekintiink a nehezen 4télt idé-
szakokra, akkor beldthatd, hogy mind Ka-
ricsondon, mind Gydngydspatdn hason-
16ak voltak a krizishelyzetet kivalté okok.
Kardcsondon a fenntartét, ill. Gydngyos-
patdn az alapitvany kiemelt tdémogaté-
jat, egyardnt likviditdsi gondjaik kénysze-
ritették a felndtr autistdk tdmogatdsdnak
megsziintetésére, illetve  csokkentésére.
Az érintett autista sziil8k szinte mind-
egyike kétségbeejtd helyzetében tehetet-
leniil viszi haza azéta is az ASK-bél 16
éves, vagy vitte haza Gydngydspatdrdl a
mir felndtr gyermekét, és évek dta egyre
kildtdstalanabbul keres valami megolddst.
Ebbél ldtni kell, hogy felndtt autistdk éle-
tik végéig sz016, emberhez mélt6 ellded-
sdért csak olyan fenntartd alkalmas, aki
semmiféle hierarchia folérendelt vezetdi
dontésétdl nem fiigg, nincs aldrendelve
egy tdle fiiggetlen gazddlkodd szervezet
j6 vagy balsorsdnak. Egy sziil§ csak olyan
fenntartéra bizhatja életre szdléan a gyer-
mekét, amely szdmdra az autistdkrdl vald
gondoskodds a legfontosabb, A jé fenn-
tart a rdbizottokért j6 pdsztorként min-
den dldozatra kész, és képes hosszd td-
von el8teremteni a sziikséges forrdsokat.

Nem nehéz beldtnunk, hogy ilyen fenntar-
té ma hazdnkban nem létezik.

fgy csak magunkra, sorstdrsainkra és a
Gondviselésre szamithatunk, ha el akar-
juk keriilni, hogy haldlunk utdn szeretett
gyermekiink élete tragédidba forduljon.
Nincs mire vérni. Ez a helyzet 30 év alatt
sem véltozott. A fiatal sziil6k mindig bizni
fognak abban, hogy majd a tudomdny, a
szakemberek mindent megoldanak, min-
den mds lesz, mire az 8 gyermekiik felcse-
peredik, és észre sem veszik, hogy az id§
muldsdval a vildgbdl lassan kifogy a sze-
retet, a mdsik emberért val6 felel8sségval-
lalds, és a dolgok rossz irdnyba mennek.
Egy ember semmi, kettd mdr valami, 6t
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egy sorban mdr csoddkra is képes, tanitot-
tdk nagyjaink. Az érintett sziil6k Ssszefo-

gasdval, sorsunk irdnyitdsdc sajit keziikbe
véve, a kozds célért dolgozva, imddkozva
és dldozatot hozva megmenthetjiik gyer-
mekeinket.

A harmadik djrakezdéshez az erdt a hi-
tiinkbdl, és autista gyermekiink angyali
mosoly4dbdl, benniinket elhalmozé, gyak-
ran filmre valé gondoskoddsdbdl meritet-
tiik és minden nap meritjiik.

Egyiitt sikertilni fog.

Els6 lépésként az eladott gytimolesosok és
gépek bevételébdl jra talpra dllitottuk az
alapitvany 6kolégiai gazdasdgét. Ennek so-
ran ketts célt tliztiink ki. Munkdnk koz-
pontjdba autistdk foglalkoztatdsdra alkal-
mas akkreditdlt munkahelyek létesitését
helyeztiik az ASK-ban szerzett, és nemzet-
kozi tapasztalataink alapjdn. Ma mér akk-
reditdlt munkahelyeink az autistdk foglal-
koztatdsdra, segit8k kozremiikodésével, az
alabbi lehetdségeket kindljdk:

Agyagozds, kerdmidzds préseléssel, felra-
késsal, ontéssel, bekorongozdssal, csuhé-
szovés, siitemény készitése sordn nydjtds,
szaggatds, siitblemezre felrakds, palacsinta-
siités, kevert tészta siitése, didpucolds, sko-
16giai tojotelepiink 40 tyikja szdmdra répa
kézi szecskdzdsa, csoves kukorica hdntdsa,
gépi morzsoldsa, takarmdny, napraforgd,
4rpa, kukorica, lucerna dardldsa kiilsnbsz4
kézi dardlékkal, tytikok etetése, tojds Gssze-
szedése, sepregetés, virdgoskert locsoldsa,
flinyirds, gytimélestik korondja alatt szal-
mds, komposztos takards létesitése talics-
kézdssal, rakoddssal, rotakapdlds, ronksk

daraboldsa keresztflirésszel, dgdarabold gép

etetése, kemence fiitése, gylimolesvdloga-
tds, magozas.

A kertben hinta, trambulin, a kondicion4-
16 teremben kerékpdr, elliptikus futdgép,
futészalag, hasizom erdsitd pad, taposé-
pad. A siitddében siitemény készitése, vé-
sdrlds gyakorldsa a helyi kisboltban egésziti
ki a napi munkdt. Meleg{t8 konyhdval el-
lacott ebédlében étkezés, kozosségi térben
siiteményezések, tedzdsok, relaxdlds, zene-
hallgatds, autézdsok, a Mdtrdban erdei ki-
randuldsok jelentik a pihenésre alkalmas
lehetdségeket.

Az 8koldgiai gazdasdg jovedelmezdségé-
nek a javitdsa volt az alapitvidny meguji-
tdsa sordn a mdsik fontos feladat. A meg-
maradt 4ha teriiletii 8koldgiai gyiimélcs
és csemegeszdld iiltetvényeinket az elmule
két évben mintegy 1500 db korszer( faj-
t4ji csemete telepitésével a mai piaci igé-
nyeknek megfeleléen meggjitottuk. 1ha
teriileten létestettiink 6ntd6z8 rendszert,
amely felén mdlndt, a tSbbin a tojételep
szdmdra bio takarmdnyt termeliink. A te-
ritleteket j, biztonsdgos vadvédelmi keri-
tésekkel védjiik a vadaktdl, amelyek autis-
tdink szokés elleni védelmée is szolgdljdk.
A friss gyiimélcsdt, a gytiimolesfeldolgo-
z6 {izem bio készitményeit, a bio siitd-
lizem siiteményeit 2024-t8], mikor lejdr
az jratelepitett gazdasdg dtdlldsos idésza-
ka, tudjuk a Biokultira Egyesiilet MOM
Biopiacdn, az alapitviny megszokott
standjdn értékesiteni. Addig a termékein-
ket Facebook csoportok segitségével, ill.
egy mozgd drusitdsra engedélyezés alatt
4ll6 teherautéval tudjuk vev8inkhoz eljut-

tatni. A gazdasdg minden egységében a ha-
tosdgi engedélyek, a termeléshez sziikséges

gépek rendelkezésre dllnak. (...)

Reméljiik, hogy a Gondviselés, mint mar
annyiszor az elmult 30 év alatt, ismét kiild
embereket a munkihoz, mert a munka
sok, a munkds kevés. A fiataljaink mun-
kdjahoz személyes segitSket kell dllitanunk
magunk helyett, igy tudjuk 8ket a jovdjiik-
re felkésziteni. Gazdasdgos, ha mindent,
amit mi, sziildk el tudunk végezni ma-
gunk ldtunk el a gazdasigban, az értéke-
sitésben, és lehetSleg nem fizetett napszd-
mosokkal, alkalmazottakkal dolgoztatunk.
Az alapitvdny székhelyén, a honlapon a ga-
léridban is ldthato, kis lakds vdrja a kozos
sors vallaldsén elgondolkodd csalddokat,
hogy egyiitt lakva, dolgozva megismerhes-
siik egymadst. Fiatal érdekldd8 csalddokat is
szeretettel varunk, akik majd devehetik t6-
liink a stafétabotot, vagy bdtorsdgot merit-
hetnek a ldtottakbdl.”

Olvassék el figyelmesen a teljes Felhivist,
higgyék el, el6bb-utébb a legtobb autis-
ta gyermeket neveld sziil6t érinti a céljuk:
»a felnétt autistdk szdmdra alkalmas élet-
tér” megvaldsitdsa. Az irds cime: Felhivds
sorstdrs sziil8khoz — Taldlkozdsunk az au-
tizmussal:

node/5.

http://www.napsugar67.hu/

Ebnerné Magdi tel. (06 70) 332 0966
Ebner Gyula tel. (06 70) 332 0962

e -mail: napsugar67alapitvany@gmail.com
Napsugdr ’67 Alapitvdny, 3035 Gyongyos-
pata Iskola u.12.
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Az nem elég, hogy a pedagdgusok elolvas-

sak az osztdlyukba jéré down vagy autista
diagnézissal rendelkezd tanulét jellemzd
legfébb ismérveket. Ettdl még nem lesz-
nek jobb, megért8bb, a felmeriild akadd-
lyokat megfelel6 médon kezel§ tandrok.
Mindez az utdn jutott eszembe, hogy egy
szolnoki fiatalemberrel, a 23 éves Gl Mi-
ldnnal beszélgettem iskolai élményeirdl.
Pedagégusokrol, osztdlytdrsakrdl, befoga-
désrél.

Mildn a tbbségiek iskoldjéba jirt, szere-
tett iskoldba jérni. Jol tanult, osztdlyelsd
volt. Nyaranta alig vérta, hogy elkezdéd-
jon az iskola. Szerette a tanitds rendjének
kiszdmithat6sdgdt, szerette az drarendet,
ami szerinte elengedhetetlen tartozéka
az iskoldnak. Hetedikes-nyolcadikos ko-
raban nagyon sokat fijt a feje, és a kin-
26 fejfdjasok miatt elég sokat hidnyzott.
Kiilénféle orvosokhoz jértak, hogy kide-

ritsék, mi okozza. Mivel szervi okot nem

taldltak, elkiildték a neurolégidra. Tizen-
ot éves kordban kapott autizmus diagné-
zist: ,A fejfdjdsom persze attél nem mult
el, hogy megtudtam, autista vagyok. Ké-
s6bb rdjottem, hogy valdszintileg a masz-
kolds miatt fdjt a fejem. Nagyon sokat
maszkoltam. Az 4ltaldnosban ugyanis so-
kat sirtam, azért, mert gy éreztem, hogy
magamhoz képest nem kaptam jé jegye-
ket. Ha sirtam, azt mondtdk a tandrok,
hogy a fitk nem szoktak sirni. Ezért hete-
dik-nyolcadikra sikeriilt mér elfojtanom.
A sirds feltehetSen a fesziiltség és a stressz
levezetésére is szolgdlt és nem csak a szo-
mortsdg megélésére. Azzal, hogy abba-
hagytam a sirdst, ezzel a fesziiltség leveze-
tését is, a sok mds ok mellett ezért is fdjt a
fejem — szerintem. Ezt persze csak utdlag
gondolom igy.” — emlékezik a régi iddk-
re Mildn. Arrél, hogy hogyan maszkolnak
az autista gyerekek a skatulya.hu oldalon
olvashatnak.

»A kozépiskoldban nem igazdn piszkdltak,
néha-néha beszéltak. A tobbiek kozossé-
gi életet éltek, én kimaradtam ebbdl, nem
volt kozos témdnk. Az 4j iskoldmban még
10.-ben is volt olyan része az iskoldnak,
amit nem ismertem. A 9-10.-et meg tud-
tam csindlni, a 11.-ik nem ment. Olyan
mélypontra keriiltem, hogy nem tudtam
bemenni az iskoldba. A kozépiskoldban
nem volt olyan fix rendszer, mint az 4lta-
ldnosban. A beilleszkedéssel itt mar gon-
dok voltak. Itt évente véltoztak a tanter-
mek.”

Az iskolai évek alatt két bardtja lett, ve-
lik azéta is megmaradt a bardtsdg, de a
tobbi osztdlytdrsdval szinte nem is beszél-
getett. J6l tanult, f8leg a matematika és
a magyar ment neki, annak is a nyelvta-
ni része. Matematikaversenyeken is részt
vett. Tanult zongordzni egy évig, és még

ma is szokott a maga dromére jdtszani.
Sportolt is. Alsé tagozatosként focizott,
szeretett focizni, de felsésként véltott: a
vivdst valasztotta:

,»Volt id8, amikor nagyon jél ment a vi-
vés, de kozépiskolds koromban abbahagy-
tam. Ebben az is benne volt, hogy egy
erds gimibe felvételiztem, és folvettek.”

A kozépiskola persze més volt, mint az
4ltaldnos, ahol a didkok egyiitt csepered-
tek fol, ismerték egymdst évek Sta. Itt G
volt az iskola épiilete, Gjak voltak az osz-
télytdrsak, a tandrok: ,,Az dltaldnos iskold-
ban kialakult megszokott rendszer/struk-
tira megvaltozott — Gjra kellett épitenem
magamban —, aztdn a fakultdciok foltet-
ték az i-re a pontot: A 11. évfolyamot
osszesen négyszerszer kezdtem el (2017—
2020 szeptemberi kezdésekkel). Kétszer,
ahova 9.-be felvettek, egyszer egy miésik
kozépiskoldban és végiil egyszer a felndtt
képzésen, ahol végiil sikeriilt. Ott érett-
ségiztem. Gydgyszert nagyjabol akkor
kezdtem kapni, amikor kdzel 18 éves vol-
tam — taldn 1-2 hénap hijén — és kb. fél
évig szedtem, kétfélét is. Utdna jottem rd.
hogy a sajdt felel8sségemre mondhatok
nemet arra, ami kdros hatdssal van rdm —
ldtszott rajtam. Azt is megtehettem volna,
hogy Gjabb és tjabb gydgyszereket pro-
bélok ki, amig az egyik nem vilik be, de
inkdbb gy dontdttem, hogy szellemi és
gyakorlati dolgokkal akarok jobban len-
ni, és nem a biolégidra hagyatkozni. Még
akkor is, ha ez a nehezebb ut.”

Tandrairdl ezt mondja: ,A tandrok tud-
tdk, hogy autista vagyok, és voltak néhd-
nyan, akik megprébdltak beszélgetni ve-
lem, hogy miben tudndnak segiteni, de
én sem tudtam, és most is csak sejtem. De
azt mondhatom, hogy a tandraim korrek-
tek voltak.”

Az 4ltaldnos iskolai osztdlytdrsai nem
tudedk, hogy autista, hiszen a diagnézist
csak a nyolcadik év végén kapta meg. Az
Uj iskoldjaban pedig kezdetben nem tar-
totta fontosnak elmondani. Csak késébb,
amikor mdsodszor jirta a 11.-et, oktdber-
november tdjt mondta el az osztdlynak a
két bardtjdval egyiitt, hogy autista: ,Osz
végén és télen sokkal jobban visszahtzé-
dom — introvertaltabb leszek — és ezért
nehezebben tudok kozdsségben lenni.
Kezdtem érezni tjra a »rossz id6t«. Ugy
voltam vele, hogy ez hdtha véltoztat va-
lamin, de nem igy lett, és a mai napig



Kényv az autistak
tanulasarol

Dr. Wen Lawson: A
szenvedélyes elme — Ho-
gyan tanulnak az autis-
tdk? cim konyvét a ki-
adé az aldbbi szavakkal
ajénlja:

A kényv kulcssza-
va a megértés. A szer-
z6 — maga is autista —
a kotetben kritikusan

z ismerteti az autizmus
eddigi elméleteit (kognitiv elméletek), rdvildgitva
azok er6sségeire és gyengéire, majd részben a sa-
jat életébdl vett tapasztalatok, mdsrészt a munkdja
sordn szerzett ismeretek alapjdn felvdzol egy, az ed-
digiektdl gyokeresen eltérd Gj autizmus modellt. A
kotet konnyen érthetd, szakembereknek és érin-
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Hagyjuk 6ket gyereknek lenni

Thomas Armstrong, a téma elismert szakértSje, 1ényleg ADHD-s
a gyerekem? c. konyvének alcimet is adott: 101 figyelemfejlesztd
modszer gybgyszerek, beskatulydzds és kényszerités helyett.

Elsd lépésként azt ajénlja, tudjuk, meg mi a kivdlté oka az
ADHD-nak. Szerinte az, hogy nem hagyjuk 8ket gyereknek len-
ni: til kordn tdmasztunk kovetelményeket, a gyerekek egyre keve-
sebbet jétszanak a szabadban, egyre
kevesebbet mozognak, helyette a sz4-

THOMAS
ARMSTRONG, PhD

Tényleg ADHD-s

a gyerekem?

mitdgép eltt tilnek, rdaddsul a vili-
gunk egyre stresszesebb, és ez aldl 8k
sem tudjék kivonni magukat.

Armstrong nem szereti a gyégysze-
reket, helyettitk mdst ajdnl: viselke-
désterdpidt. 101, olyan mdr kipré-
balt mddszert ismertet, amelyekkel

- létvanyos javuldst lehet elérni. Meg-

éri kiprébélni. (Geobook Kiadd)

tettnek jo szivvel ajénlhaté.

ugyantgy el8jon a »zdrkdzottsdg« min-
den évben. A kiilonbség, hogy most mdr
tobbnyire tudom kezelni ezt a helyzetet,
de mindig van hova fejlédni.”

Mikor azt kérdem, milyen iskoldt sze-
retne, elgondolkodik, aztén ezt mondja:

»Olyat, ahol kialakitandnak egy helyet,
ahol komfortosan érezném magam. Nem
lenne sok zavaré inger, nem lennének vil-
logé, vibrdld fények, és ha az autista rosz-
szul érzi magdt, kimehessen az 6rdrél és

ne {rjak be hidnyzénak.”

Mildn kézben elvégezte az AOSZ ani-
mdtor képzését, szeretne is szemléletfor-
méldssal foglalkozni. Részt vesz az Autifi

(ejtsd: autifdj) munkdjdban. (Az Autifi-
rél bbvebben itt olvashatnak: Eséember,
2019. december, de megtaldljdk Sket a
Facebookon, a You Tube-on is.) Milin
még nem dolgozik. Most, hogy megvan
az érettségije, idén felvételizik az ELTE-
re, matematika szakra. Persze nem tandri
szakra. Ha nem a felvételire késziil, zenét
hallgat, szdmitégépezik: ,Ezzel nyugta-
tom magam, és a fesziiltségem elpdrolog”.

Ferenczy Agnes

Hazank lakossaganak egy szazaléka AUTISTA.

Tamogasd adéd 17%-val az

AUTISTAK ORSZAGOS SZOVETSEGET!

19025915-1-41
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Tarsadalmi riport 2022

Elfogadas és elutasitas

Emlékszem, milyen izgalommal olvastuk 1990-ben az elsé Tarsadalmi

riportot a Tarsadalomkutatasi Intézet (a Tarki) kiadvanyat. Uj volt

az az atfogo szemlélet nalunk, amellyel bemutatta az akkori

magyar valésagot. llyen tipusu konyv addig még nem jelent

meg Magyarorszagon.

Azéta a Tirkibdl zrt., azaz zdrtkord rész-
vénytdrsasdg lett, és kétwévente jelentek/
jelennek meg a Tdrsadalmi riport kétetei,
mindig Gjabb és Gjabb szellemi izgalmat
okozva. Mert nemcsak a felszint, hanem a
mélyben hiizédé folyamatokat is megmu-
tatja: dtvdzve a statisztikai adatokar a szoci-
olégiai, demografiai, kozvéleménykuratdsi
adatokkal, s mindezt elldtva jegyzetekkel,
értelmezéssel.

A tavaly megjelent Tirsadalmi riport
2022 a 17. kotet. Szerkeszt8i Kolosi Tamas,
Toth Istvan Gyorgy, Szelényi lvin. Kapha-
t6 nyomtatott formdban, de e-kdnyvként
is elérhetd, vagy letslthetd fejezetenként és
akaddlymentesitve hangoskonyv formdjd-
ban is a TARKi honlapjérl: heeps://tarki.
hu/tarsadalmi-riport#2022.

A legutolsé kotet VI fejezetének cime:
Ertékek, tirsadalmi attitiidik. Ebben ta-
lalhaté a kétet 25. tanulmdnya: A fogya-
tékossdggal él6 emberek jogaival és térsa-
dalmi részvételével kapcsolatos lakossdgi
attittidok. Iréi: Berndt Aniké, Petri Ga-
bor, Vajda Dorina és Kozma Agne:. (atti-
tlid: magatartds, hozzdallds) A fogyatékos
emberek szdmszeri adataival inditanak:
a vildg népességének 15%-a fogyatékos
az Egészégligyi Vildgszervezet (a WHO)
2011-es kozlése szerint. Hazdnkban a
2011-es népszamlélds alapjan 490 578 fo-
gyatékos személy élt. 2016-ban volt egy
mikrocenzus, ami szerint ,,csak” 408 021
fogyatékos ember van hazdnkban. (Mikro-
cenzus: kis népszdmlélds, azaz két, minden
magyar 4llampolgdrra kiterjed$ népszdm-
14lds kozotti statisztikai adatfolvétel, dn.
mintavételes folméréssel.)

Aki csak kicsit is ismeri a fogyatékos em-
berek és csalddjuk életét, pontosan tudja,
mit jelent a szerz8k ezen megallapitdsa: ,A

fogyatékossdg nem csupdn bioldgiailag,
hanem tdrsadalmilag is meghatdrozott fo-
galom: nemcsak egészségi, hanem tdrsadal-
mi hdtrdnyt is jelent. ... A fogyatékossdg-
gal él6 emberek vildgszerte, még a magas
jovedelm(i orszdgokban is, egyértelm(ien a
leghdtranyosabb helyzetdi tdrsadalmi cso-
portok kozé tartoznak: rosszabb egészségi
4llapottiak, alacsonyabb szint( iskolai vég-
zettséggel és foglalkozdsokkal rendelkez-
nek.” Az viszont kevésbé ismert tény, hogy
ez a hdtrdnyos helyzet a csalddtagok életét
is nagyyban befolydsolja: ,tdrsadalmi és
térbeli mobilitdsukat, munkavéllaldsukat,
szabadidds és rekredcids lehetéségeiket, va-
lamint egészségi dllapotukat is”.

A Térsadalmi riport, és maga a Tarki Zrt.
sem eldszor kozol tanulmdnyt a fogyatékos
emberek helyzetérdl, tdrsadalmi megitélésé-
r6l. Jelen irds szerzi felhaszndltdk a Tarki
el8z8 kutatdsait is. A szerzdk {gy mutatjdk
be mostani tanulmdnyukat: ,,a fogyatékos-
sdggal él6 emberek jogaival és tdrsadalmi
részvételével kapcsolatos tdrsadalmi attitd-
doket elemezziik a magyarorszdgi felndtt la-
kossdg korében egy 2021-ben végzett rep-
rezentativ mintavételen alapulé vélemény-
kutatds adatainak alkalmazdsdval. Az attit(i-
doket az elfogadis, illetve elutasitds dimen-
zi6iban vizsgdltuk, azt feltételezve, hogy a
tdrsadalmi kozelséget elfogaddk, jogok gya-
korldsat és részvételt tdmogaté vélemények
alapvet8en pozitiy, elfogadé attitidot jelen-
tenek, mig az elutasité vélemények el8itéle-
tes nézetekre is utalhatnak.” A reprezentativ
mintdban 1000 8 vett részt. A vizsgdlat tdr-
gya a tdrsadalmi elfogadds és elutasitds volt
a fogyatékos emberek 6t csoportjaval kap-
csolatban. Az erre vonatkozd kérdéseket a
mindennapi életbdl vették: pl. a megkérde-
zett és a kornyezetében él8k elfogadndnak-e
szomszédjuknak egy fogyatékos személyt?

Az deriilt ki, hogy t6bbségiink (legaldbb
is a megkérdezettek tobbsége) elfogadja a
fogyatékos embereket szomszédjinak, és
tgy gondoljdk, hogy kornyékiik alkalmas
arra, hogy ott éljenek. Am ha tovibb bon-
togatjuk a kérdésekre adott vélaszokat, ki-
deriil, hogy: ,,A mozgiskorldtozott vagy ér-
zékszervi fogyatékossdggal ¢l8 (ldtds- vagy
halldssériilt) felndttek és gyerekek elfoga-
dottsdga minden teriileten magasabb (leg-
alabb 90%-o0s), mint az autista (72-90%)
és az értelmi sériilt embereké (51-75%);
utébbiak esetében a kiilonbség szdmotte-
v8. (A kutatds kérdSive és teljes adatdllo-
ménya kérés esetén elérheté a TARKI Tir-
sadalomtudomdnyi Adatbankban: hetps://
adatbank.tarki.hu/.”

A t5bbi kérdésre adott vdlaszokbdl is kide-
riil, hogy a mozgdskorldtozott vagy érzék-
szervi fogyatékos személyekkel kapcsolat-
ban sokkal elfogadébbak a megkérdezet-
tek. A legelutasitottabbak az értelmi fo-
gyatékos személyek: ,a vdlaszadék negye-
de, illetve 6tode nem szivesen ldtnd Sket
szomszédjaként”. Az a tanulmdnybdl nem
dertilt ki, hogy az értelmi fogyatékosokat
homogén csoportnak vették-e vagy diffe-
rencidltak, hiszen (akdrcsak az autistdknal)
az enyhe fokban sériilct8l egészen a stlyo-
sig terjed a skdla.

A hdzassagkotéssel, munkavallaldssal a
nyilt munkaerdpiacon, szavazds a valasztd-
sokon, szabadidds tevékenységekkel vagy a
gyerekek integrélt oktatdséval kapcsolatban
igy vélekednek a megkérdezettek: ,t5bb
mint 90% gondolja tigy, hogy a mozgdssé-
riile, vak vagy siket emberek azonos joggal
rendelkeznek, illetve kellene rendelkezni-
iik ezeken a teriileteken (91-96%). Az au-
tista felndttekkel kapcsolatban valameny-
nyivel kevesebben (72-85%), és az értelmi
fogyatékos emberek vonatkozdsdban pedig

joval kevesebben (51-73%)...”

Bevallom, meglepett, hogy az autista sze-
mélyek elfogaddsa a listdn a harmadik. Az,
hogy a mozgiskorldtozottak elfogadot-
tabbak, mint az autistdk, annak taldn az
is lehet az oka, hogy az § érdekvédelmiik,
egyesiiletiik el6bb volt, mint az autistdké.
Nemcsak a rendszervéltozds, hanem maga
az autizmus — megjelenése, fogalma — szin-
te egy idSben lepte meg a magyar tdrsadal-
mat. Amikor a mozgdssériiltek szervezetei
mdr a jogaikért kiizdottek, addig az autis-
tdk sziil8szervezetei még csak alakuléban



voltak. A mdsik ok taldn az lehet, hogy az
oktatdsi rendszer sem tudja teljesen be- és
elfogadni 8ket, mert a pedagégusokndl hi-
dnyoznak az ehhez sziikséges specidlis is-
meretek, rdaddsul a magas osztalylétszdm
is akaddlya az eredményes befogaddsnak,
oktatdsnak. (J6 lenne, ha a késébbiekben
az oktatdst, és annak eredményességét is
vizsgdlndk.)

A tanulmdny szerz8i szerint az elutasitds-
hoz ez is hozzdjirulhat: ,E jelenség okai-
nak egyrészt szocidlpszicholégiai magyard-
zatai ismertek, példdul az, hogy a kevésbé
ismert tdrsadalmi csoportokkal szemben
gyakran nagyobb a twbbség elitéletessé-
ge. Esetiinkben tehdt az értelmi sériilt vagy
autista emberek tdrsadalmon beliili, moz-
gassériilt, vak vagy halldssériilc emberekhez

képest viszonylagos »ldthatatlansdga« lehet
az egyik oka elutasitottsiguknak (ibid.).
Ez az ismerethidny akdr a személyes kap-
csolatok, akdr az ennél kozvetettebb, me-
diatizdlt kontaktus hidnydra is vonatkozik,
azaz a tarsadalom nem ismer és ritkdn ta-
lalkozik ilyen fogyatékossdgi emberekkel,
ami miatt tart az ismeretlentdl, idegen-
6l (Allport 1999). Egy mdsik magyardzat
tdrsadalmi strukedrdkat érint: nemzetkozi
adatok szerint &sszefliggés lehet a tdrsadal-
mi elfogadottsdg és az egyes dllamok 4ltal
nyujtott szolgdltatdsok és jogok fejlettsége
kozote (Scior et al. 2020). Az értelmi fo-
gyatékossdggal él8 és autista emberekkel
kapcsolatosan is ismert tény, hogy a szol-
gdltatdsokkal valé elldtottsdguk rendkiviil
alacsony: mdr az oktatdsi rendszertl kezd-
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ve marginalizdltak, feln8tt korban tobb-
ségitk pedig teljesen elldtatlan (pl. Bass
2008; Kozma et al. 2020).”

A szerz8k megemlitik azt is, hogy tobb
orszdgban el6itéletes, ahogyan az autistd-
kat bemutatjdk. Az utébbi idében ndlunk,
legaldbbis a tapasztalataim szerint, az autis-
tdk a legtobb médiaszereplésben pozitivan
jelennek meg.

Bér legszivesebben a tanulmdny minden
megallapitdsit kozolném, de ezt mdr csak
terjedelmi okokbdl sem tehetem meg. Je-
len {rdsommal inkdbb kedvet szeretnék csi-
ndlni, hogy olvassdk el a Tdrsadalmi riport
2022 tanulmdnyait, kiilonds tekintettel a
VIL. fejezet 25. szdmu tanulmdnydra.
Ferenczy Agnes

Szocialis segélyek 2023

Kevés dolog véltozott annyit 1990 éta, mint a szocidlis el-
l4tdssal kapcsolatos torvények, rendelkezések. Az aldbbiak
taldn segitenck eligazodni.

Megsziint szocidlis segélyek:

* Rendszeres szocidlis segély

e Lakdsfenntartdsi timogatés

o Addssdgkezelési szolgdltatds

2015-t8] nem kotelezd szocidlis segélyek:

e Meéltdnyossdgi kozgyogyelldtds

e Meéltdnyossdgi dpoldsi dij

Tovébbra is elérhetd szocidlis segély:

1. Foglalkoz4st helyettesitd tdmogatds (egységesen
22 800 Fr)

2. EGYT, azaz az egészségkdrosoddsi és gyer-
mekfeliigyeleti tdimogatds: maximum a nett6
kozfoglalkoztatotti bér 90%-a, azaz maximum 46
662 Ft/hé vagy maximum 23 862 Ft/hé, ha az
EGYT-jogosult csalddjinak egyik tagja jogosult a
foglalkoztatdst helyettesitd elldtdsra;

3. Telepiilési elldtds: minimum az regségi nyugdij
legkisebb osszegének 130%-a, haldlesetnél pedig
a temetési koltségek 10-100%-a; nem feltétleniil
pénzbeli juttatds

4. Akdlv kortiak elldtdsa: az aktiv kort, a munkaerdpia-
con hdtrdnnyal indulé személyek és csalddjuk részére
toreénd szocidlis segély

5. Rokkantsdgi jaradék: sszege 53 830 Ft/hé

6. Iddskordak jaradéka.

Tovébbi informdciét az 6nkormdnyzat csalddsegit§ szol-

gélata ad.

(forrds: Pénzcentrum, 2023. 02. 04.)

Uj: szocidlis vetitési ala

J | lap

A kormény déntste: Gj fogalom keriil bevezetésre a szo-
cidlis elldtdsok és kedvezmények megdllapitdsdndl: ez a
szocidlis vetitési alap. Ez vdltja {6l néhdny szocidlis elldcds
jovébeni meghatdrozdsit, amelyeket eddig a nyugdijmini-
mum dsszege alapjdn szdmitottak ki.

A szocidlis vetitési alap Osszegét a kozponti koltségve-
tésben hatdrozzédk meg. Ebben az évben ez megegyezik
a nyugdijminimum &sszegével: 28 500 Ft, ezért az idén
nem lesz vdltozds. A kdvetkezd években viszont a nyugdij-
minimum és a szocidlis vetitési alap egymdstdl fiiggetleniil
is véltozhat.

A szocialis vetitési alap

a kovetkezd ellatasokat

erinti:

o akeiv kortiak elldtdsa (foglalkoztatdst helyettesitd tdmo-
gatds, egészségkdrosoddsi és gyermekfeliigyeleti tdmo-
gatds)

* normativ alapt kdzgySgyelldtds

o egészségligyi szolgdltatdsra vald jogosultsdg

* szocidlis intézményi téritési dijak

* egyes méltdnyossdgi kérelmek, amelyeknél éreékelendd
szempont a jovedelmi, vagyoni helyzet

* arendszeres gyermekvédelmi kedvezmény

* ingyenes tankonyvelldtds

* gyermekétkeztetésre val6 jogosultsdg

* GYES havi 6sszege

* A szocidlis torvényben a ,vagyon” fogalmdt is befolyd-
solja a fogalom mddositdsa.




Az autizmus vilagnapja:

aprilis 2.

Nem olyan régen volt, 2007-ben, ami-
kor jott a hir, hogy az ENSZ 4prilis 2-4t
az autizmus vildgnapjdnak jelolte. A
62/139-es hatdrozat megszovegezdinek
az volt a céljuk, hogy felhivjdk a figyel-
met az autizmusra. Akkor még nem tud-
tuk, hogy mennyi embert érint. Ma mir
tudjuk: egyre tobbet, és hazdnkban is év-
18l évre né az autizmus diagnézist kapéd
gyerekek szama. Aprilis 2-dn a vildg min-
den médiumdban megemlékeznek a vi-
ldgnaprdl.

Ezen a napon az AOSZ legtobb tag-
szervezete is rendez valamilyen eseményt,
amivel a tdrsadalmat az autizmusra, az
autista emberekre emlékezteti. A vildgna-
pon taldlkozni szoktunk és ériiliink egy-
mdsnak. Az Esdember lapzdrtdjakor még
nem tudni, hol, és milyen rendezvények
lesznek. Ami taldn biztosra vehetd: a meg-
emelkedett dramdrak miatt az idei kék
diszkivildgitds tobb helyen elmarad.

Nem a kék fény hidnya miatt vagyok
szomord, hanem azért, mert a pénzhidny
miatt sok olyan dolgot nem tud sem az
AOSZ, sem a tagszervezetei megvalsita-
ni, amelyek az autista gyerekek, felnéteek
javét szolgdlhattdk volna.

Nagyapdm vesztett helyzetekben min-
dig ezt a latin kézmonddst idézte: Dum
spiro, spero! — azaz: Mig élek, remélek!
Most én is ezt mantrizom, és hiszem,
hogy lesz még szép, felhdtlen autizmus
napunk, amikor 4prilis 2-dn kék fénnyel
vildgitjdk meg a telepiilések jeles épiilete-
it, és kéken ragyog a budapesti Szabad-
sdg-szobor is, ahogyan 2016-t6l minden

évben.

Lapzdrtankkor azt mdr tudjuk, hogy a bé-
késcsabai Aut-Pont Alapitviny idén is
kozos gitdrozdssal hivja fel a figyelmet az
autizmusra idén 4prilis 4-én (kedden) 18
6rakor. Az 5romzenélésnek a Csabagydn-
gye Kulturdlis Kézpont ad helyet, a be-
lépés ingyenes. Kéken pedig a kulturdlis
kozpont fog ragyogni.

Legaldbb nyolcvan gitdros zenél majd
egylitt a Csabagydngyében, mert ez mdr
aut-pontos hagyomdny, hiszen idén a
XII. alkalommal hivjdk és varjak a gitdro-
sokat, akik itt jelentkezhetnek: autpont@
autpont.hu. Az alapitvdny honlapja itt ta-
ldlhaté: www.autpont.hu.

Azt is tudjuk, hogy a budapesti Aura

Egyesiilet t6bb programmal késziil a jeles

napra, sdt, az egész 4prilis hénapot az au-

tizmus hénapjdnak tekinti.

Mdrcius 30-dn, csiitortokon:
Az ASD FOCUS Fotés csoport leg-
Gjabb alkotdsainak tinnepélyes kidllitds-
megnyit6ja lesz 17:00-17:50 dra kozote
a Budapesti Mivelédési Kézpont 1.
emeleti galéridjiban. Utdna 4ll6fogadds
szendvicsekkel a 2. emeleten a szinhdz-
teremben.
18:00 6rai kezdettel a szinhdzteremben
az egyesiilet FORUM SZINHAZ 6nis-
mereti csoportja bemutatd el8addst és
workshopot tart ,En és az autizmusom”
cimmel.

A;Drz'lis 22-én, szombaton, 15:00 érakor:
az AUTIZMUZSIKA KORUS autiz-
mus vilighénapi, Petdfi 200 és anydk

napi kb. 70 perces koncertje lesz a
MOMKult Kupolatermében.

Képeink a Nemzetkézi Cseperedd 2015-6s sétdjdn késziiltek. 1. képiinkén Kulka Janos és Szaldki Agnes.
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Gott Miklés:
Kiilon utakon

Gyerekkoromtdl hiszem, a massdgom éreék,
Bér gondot okoz a lemaraddsi méreék.
Megismertem pdr er8sségem egész kordn,
JovBképemet igy is elfedi a homily.

Csalddom szemében régen lusta voltam és puhdny,
Felfogdsuk megvaltozott a diagndzis utdn,

Allami iskoldkban helyem sose taldltam,

Didk és tandr ott egymdsra vaddsztak.

A nagyvildgtdl elszigetelt lelkem mogorva,
Akdr a Keleti Témb orszdgainak csoportja
Torzan ldtom, ha valaki szomort vagy 6riil,
Mint kitekinteni a Vasfiiggdny mogiil.

Zavaré a belviros litktetd irama,
Inkdbb vonzé a természet virdgillata.
Kint, az {ir terében szivesen lebegek,
Kozben a végtelen messzeségbe nevetek

Az Sregedés jeleit nehezen viselem,
Testem véltozdsait gyakran figyelem.
Rugalmatlan gondolkoddsom kaotikus,
Igy lennék én tehdt autisztikus.
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