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2 Udvézlet

A nyédrnak van egy sajitos, szinte tapinthaté igé-
rete, hangulata, reménysége. Mintha a vilig egy-
szerre lassulna, tigulna ki és fényesedne: tobb a
pihenés, hosszabbak a nappalok, kénnyebbek a
mondatok, és valahogy kozelebb tudunk kerilni
érzelmileg is ahhoz az idedlis szabadsighoz, amit
majd sévirogva felidézhetink a téli hénapokban.
A nyér a ,majd most” évszaka. Majd most pihe-
nink, majd most éliink, majd most konnyebb lesz.

De a tény az, hogy a ,majd most” nem min-
denkinek ugyanazt a torténetet irja.

Az EsGember idei nydri szimanak kézéppontjaban az a téma és kérdés all,
hogy mit jelent a nyar az autista emberek szimdra.

A mostani lapszdmunk térténeteibdl is kidertil, hogy az autista emberek-
nek kellemetlenséget okozhat egy nyiri tabor, a megviltozott ételek vagy
éppen az évkozben megszokott menetrend teljes felboruldsa.

Hiszen a nydr az az évszak, amelyik nem csupdn a naptdrban, hanem az
érzékelésben, a testben, a rutinok finom szovetében is teljesen mds.

A nyér azt az ,életstiriséget” novelheti tovabb, amely megterhels lehet az
autista személy szamadra, legyen az akar fiatal, akar korosabb.

Irodalmiasan fogalmazva, nydron a fény nemcsak vilagit, hanem perzsel;
a hang nemcsak sz6l, hanem betolt; a meleg nemcsak id6jards, hanem édl-
landg, testben laké jelenlét.

Es kézben a rutin — ez a sokszor lathatatlan, mégis megtarté szerkezet —
megremeg. Az iskolai napok kiszamithaté ritmusa elold6dik, a megszokott
keretek fellazulnak, és a helyiikre valami sokkal bizonytalanabb mozgds
kertl: utazasok, taborok, vendégek, zajos programok, elvirdsok, amelyek
sokszor kimondatlanul is azt sugalljak: most kellene j6l lenni, most kellene
telszabadultnak lenni.

Irsainkbol kideriil, felszabadultsag helyett folyamatos egyenstlykeresés-
ként élhetik meg az autista személyek a nyarat, a sziinetet, a megviltozott
kondiciékat. Mert van, amikor a legnagyobb ajindék nem egy program,
nem egy utazis, hanem egy nyugodt, kiszimithaté délutdn, ahol semminek
nem kell megfelelni.

Meégis, ebben az évszakban van valami kiilonos lehetdség is. A lassabb
reggelekben, a késé esti fényekben, a természet ritmusédban ott rejlik egy
misfajta kapcsolédas esélye. Nem a kiilsé elvirdsokhoz, hanem a sajat rit-
mushoz. Ahhoz a finom, belsé tempéhoz, amely nem mindig litvinyos, de
mindig igaz.

Az Es6ember ezen a nyéron is ezeknek a kiilonb6z6 hangoknak ad teret.
Azoknak, akiknek a nyér felszabadulds, és azoknak is, akiknek inkdbb al-
kalmazkodas.

Kivinok a szerkeszt8ség nevében olyan nyari napokat, amelyek élhetdek,
komfortosak, nyugalmat és feltoltédést is hoznak — mindenki szdmdra.
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A nyir ezt az alapot boritja fel. Véget ér az iskola vagy az
6voda, megviltozik a napirend, 4j helyzetek, emberek
és kornyezetek jelennek meg — sokszor egyszerre. Az
autista idegrendszer ilyenkor fokozott készenlétre kap-
csol: folyamatosan monitorozza, biztonsigos és kisza-
mithaté-e a helyzet. Ez a hattérben zajlé monitorozis
energiaigényes és hamar kimeritévé vilhat.

A nyir egy misik idegrendszeri terhelést is hoz: a hé-
séget. Az autoném idegrendszer masképp reagdlhat a
hémérséklet-valtozasokra, ami megnehezitheti a belsé
egyensuly fenntartdsit?. Sok autista gyerek hiperérzé-
keny az izzadasra, a pards levegére, a felmelegedett fe-
liletek érintésére — ezek az ingerek 6nmagukban is tdl-
terhelést okozhatnak a felborult napirend mellett. A ko-
vetkezmény mindkét esetben hasonlé: ingerlékenység,
taradtsdg, alvasi nehézség, osszeomlds.

Az evés is nehézséget okozhat. Sok autista gyerek
csak megszokott kornyezetben tud nyugodtan étkezni.
Ugyeletben, nagysziilsknél vagy ismeretlen helyen az
idegrendszer vészizemmédban van — és ilyenkor nem
eszi meg a nem biztonsigosnak itélt ételt. Az éhség pe-
dig tovabb fokozza a fesziiltséget.

Ne nydron akarjunk rugalmassdgot tanitani. A nyar
eleve megterhel6bb idészak az idegrendszer szdmdra.
Ilyenkor a biztonsdg segit, nem az 4j helyzetek.

Tartsunk meg néhdny stabil pontot. Nem kell percre
pontos napirend, de az étkezések ideje, az esti rutin és
az alvasi szokdsok lehetSleg maradjanak hasonléak. A
vizualis napirend nyiron is sokat segithet.

Ne virjuk meg az 6sszeomldst. Sok autista gyermek-
nél a tulterhel6dés nem latszik azonnal. Egy program
alatt még ,j6l miikodik” — az Gsszeomlds csak otthon
kovetkezik be, sir, ingerlékeny vagy teljesen kimertl.
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Erdemes azt is figyelni, mennyi alkalmazkodast vir el
t6le az adott helyzet.

A meleggel kapcsolatban segithet a laza, kényelmes
ruha, drnyékos helyek keresése, rendszeres folyadékpét-
lds, és ha lehet, hisité szenzoros élmény — viz, hiivos
szoba, jégkocka.

Legyen ,biztonsdgi étel” ndlunk. Hosszabb programo-
kon vagy utazdskor érdemes mindig vinni néhdny olyan
ételt, amit a gyermek biztosan elfogad. A megszokott
izek ismeretlen kornyezetben valédi biztonsigot jelen-
tenek.

Legyen lehet6ség visszavonulni. Strandon, nyarald-
son, csalddi programon is segithet, ha a gyermek tudja:
van hova félrevonulnia, ha tul sok az inger. Néhdny perc
egyedillét megel6zhet egy meltdownt.

Azismer6s helyszin csokkenti az idegrendszer terhelését
— de a kis viltoztatisok évatos lehet8séget adnak a ru-
galmassdg gyakorldsdra is.

Készitsiik fel a gyereket elére, és vigyiik magunkkal
az otthon egy részét. Mutassunk képeket, vide6t a sz4l-
lsrél és az Gtvonalrél. A megszokott tirgyak — pdrna,
takaré, fejhallgaté — segithetnek az alvdsban és a meg-
nyugvésban 4j kdrnyezetben.

Ne tervezziik tal a napokat! Az érkezés napjin ne
legyen mids elvirds, az utazds onmagiban is komoly
terhelés. Sok autista gyereknek a kevesebb program segit:
az ismétl6dé helyszinek és a hosszabb pihendk élhetébbé
tehetik a nyaraldst. A pihenés nem elvesztegetett id6.

A nyédr nem attdl lesz j6, hogy minden tokéletesen
sikeriil. Sokszor éppen az segit a legtobbet, ha a gyermek
idegrendszeri sziikségleteit nem akadilynak, hanem
fontos informdciénak tekintjik.

Mayer Dea, Igazgat6, Mosoly Fejleszt6hdz
Autizmus és ADHD sziil6konzultins

! Dr. Madarassy-Sziics Anna (2024): Az autizmus szinei. Mindennapi Pszicholégia. https://mipszi.hu/cikk/240402-az-autizmus-szinei

2 Autism Parenting Magazine (2025): The Link Between Autism and Temperature Regulation. https://www.autismparentingmagazine.com/autism-

temperature-regulation/
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\Valtozasok és egyensuly nyaron

A nyari id6szak a megszokott életritmus megvéltozasa-
val és sok Ujdonsdggal jarhat. Ezek a viltozdsok a leg-
tobb ember szdmdra talin inkdbb kellemesek, mint
aggasztok. Autista gyereket nevelve azonban egy-
szerd dolgok is lehetnek varatlanul nehezek. A nyéri
ruhdzat, a rovidebb haj megszokdsa, a csaldd napi-
rendjének megviltozdsa, Gj programok, utazis, esetleg
lakasfeldjitds, vagy csak tobb uresjirat a nap folyamdn
— ezek mind-mind megolddsra viré helyzetek. Persze
a nyari napok nem csak kihivdsokat jelentenek, hanem
esélyt is arra, hogy megviltoztassunk nehezen mocca-
né dolgokat. A nyir idedlis id8szak példdul a szoba-
tisztasdg kialakitisihoz a kisebb gyerekeknél, vagy a
sajat, kilon dgyban val6 alvds megszokdsdra. Sokaknak
a nyar az 6voddbdl iskoldba, vagy éltaldnos iskoldbdl
kozépiskolaba valé dtmenet el6készitésérdl is szél. A
cikk példai természetesen nem fednek le minden felme-
riil6 kérdést, de sok év tapasztalata szerint az itt emlitett
helyzetek eléggé tipikusak.

A struktira és napirend kialakitdsa a nydri idészakban
is nagyon fontos. Lehet sokkal lazibb az idébeosztis,
mint az év mds idészakaiban, de mindenképp kell
egy kiszimithat6 és érthetd napi beosztis. A napi- és
hetirendben elére jelzett programokat sokszor kény-
nyebben elfogadjik a gyerekek, mintha hirtelen dontiink a
dolgokrél. Fontos, hogy valamiféle id6beosztas késziiljon,
mert ha keretek nélkiili, végtelen szabadidébdl 4ll a nap,
eléfordulhat példaul, hogy a szdmitégépes jatékok teljesen
kitoltik az idét, és ezt a helyzetet sokkal nehezebb utélag
kezelni, mint el8re kialakitani egy j6 kompromisszumot.
A nyiéri napirendnél is javasolt a vizualizilt napirend és a
kilonbozs idGjelz8k haszndlata, s6t, ha egyébként nem
szoktunk otthon napirendet haszndlni, a nyari sziinetben
j6 otlet bevezetni. A vakicié el6tt érdemes gyermekiink
gyogypedagdgusitdl tandcsot és lehetbleg eszkozoket is
kérni a nyari idégazdilkoddshoz. Természetesen nem
elég szabalyt hoznunk és megmutatnunk az idébeosztast.
Ami igazin nehéz lehet, az a szabilyok betartisinak
kovetkezetes elvirdsa. A legjobb médja ennek, ha a
napirend kovetését, a megéllapodds betartisit nagyon
megdicsérjik, jutalmazzuk. A pozitiv kapcsolat, a jo
kompromisszum és az érzelmi egyensily megtartisa
a legfontosabb, ezért ne aggédjunk, ha el6fordul, hogy
nem tudjuk rdvenni a gyerekiinket, amire szeretnénk.
Masnap ujra kezdhetjik! Szintén rendben van, ha a

specidlis érdeklddési kor, gyermekiink sajit maga dltal

kigondolt jatéka nydron tébb idét tolt ki, mint az iskolai
idészakban, ha a keretek fenntarthaték. Az otthoni
elfoglaltsdgok és a csalddi programok mellett a jaték,
szabadid6é és Uj élmények dtélésének hasznos terepe
lehet a tiborozis vagy a fejlesztéseken valé folyamatos
részvétel is, melyhez ebben a szimban konkrét javas-
latok is talalhaték. A hangsily a kiegyensuilyozott és
kiszimithaté mindennapok fenntartisin van a nyari
idészakban is.

Ha a csaldd nyaralni késziil, a tervezésnél j6 dtgondolni
az utazds, a széllds és étkezés korilményeit, a programo-
kat és a biztonsigi szempontokat. Sokszor bevalik,
ha olyan helyre foglal a csalad nyaralast, ahol a gyerek
korabban mar tiborozott, vagy nyaralt, mert ilyenkor
a hely mar ismerds, megszokott. Ahhoz, hogy minden
csaladtag jol érezhesse magit, érdemes elére dtgondolni,
mennyit tud virni a gyermekink egy étteremben, vagy ha
sorba kell dllni egy programnal. Készitstink el8 id6tolté
dolgokat a hosszabb utazisra, vigytink kedvelt jatékokat,
ételeket, italokat. A programoknal érdemes gondolni az
érzékszervi kihivasokra is, a zstfolt, zajos forgatag nem
mindenkinek elviselhetd. Szintén fontos, hogy a tervezett
program minden csalddtag szdmara érdekes, érthets és
motivdlé legyen — a virosnézés vagy muizeumlatogatis
példaul nem feltétleniil 6rém mindenkinek. Jé6 komp-
romisszum lehet, ha nem mindig mozog egytt az egész
csalad, a kisebb gyerekeknek sokszor élvezetesebb a
strand, mint a virosnézés.

A programok és az id6 hasznos eltoltése mellett sok
csalddnal felmeril, hogy nehéz megvaltoztatni az 6lt6z-
kodést, hajviseletet, vagy lehetetlennek tiinik napozé-
krémet haszndlni, mert a gyerekiink nagyon intenzi-
ven tiltakozik ezek ellen. Ezeknek a jelenségeknek a
hatterében tobb ok is dllhat. Az egyik ok lehet a szen-
zoros tulérzékenység a tapintdsi, szagldsi élmények-
kel vagy mds érzékszervi tapasztalatokkal kapcsolat-
ban. Ilyenkor a ruha anyaga, a napkrém dllaga és illa-
ta nagyon kellemetlen lehet. Szintén ijeszté lehet a
hajnyir6 vagy az ollé hangja, kellemetlen, ahogy a bér-
ho6z ér, nem beszélve arrdl, hogy a révidebb haj is fur-
csa érzés. A tiltakozds és stressz masik gyakori oka a
megszokott dolgokhoz valé ragaszkodds. Az emlitett
okok egyiitt is befolyasolhatjik, hogy gyermekiink in-
tenziven és erdteljesen tiltakozik valami ellen, mi-
kozben az egészsége és j6 kozérzete érdekében fontos
lenne a véltozdsokat elfogadni. Mit tehetiink? A foko-
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\ Napirendi kdrtydk, melyek a szabadidé eltdltésének
strukturdldsdt segitik (Forrds: Mosoly Fejleszt6hdz)

zatossdg és elrejelzés sokszor itt is jé otlet: a ruhdknal
példaul egyszerre csak egy uj darabot vezetiink be,
esetleg csak addig, mig a kertben vagyunk, vagy csak az
6voddban/iskolaban. Sokszor az 4j ruha fotdjit betesz-
szlik a napirendbe vagy hetirendbe és egyre noveljik az
id6t, amikor viselni kell. Vannak gyerekek, akikkel alku
kothetd, ilyenkor a nehéz dolog elviselése jutalommal
jar. Sokszor a kedvenc mesefiguris 6lt6zék is motivald,
vagy bdrmi, ami tetszik az 4j ruhadarabon. Néha az
segit, ha az 4j ruha nagyon hasonlit a megszokotthoz,
csak sokkal kénnyebb, vékonyabb anyagbdl késziil. Ha
nagyon vékony a pold, akkor talin nem akkora baj, ha
hosszu ujju.

A sziilsktol vals kulon alvés szintén az évekig meg-
szokott rutin megtorését jelenti, ezért hosszabb és ki-
tartdst kiviné folyamat lehet. Taldn, amikor legalabb
az egyik szilé szabadsigon tud lenni, kénnyebben
elképzelhetd, hogy akdr napokig, hetekig vissza tudjuk
kisérni gyerekiinket a sajit dgydba és segithetiink a
megnyugvésban, elalvdsban.

A szobatisztasig teriiletén is dttdrést hozhat a nyir,
hiszen kevésbé kell aggédni a balesetek miatt, kevesebb

ruhit kell kimosni és megint csak t6bb id8 fordithaté az
Uj szokds kialakitdsdra.

Mis dolgok is valtozhatnak a nyari idészakban: a
lakdsfeldjitds vagy a kisebb 1éptékd véiltozdsok szintén
tervezést-szervezést igényelnek. A viltozdsokat ilyen-
kor is érdemes megmutatni, pl. elére meg lehet nézni a
prospektusban, hogy milyen j butor érkezik. A felujitas
alatt a gyerekek lehetnek tiborban, vagy a nagyindl
nyaralni, de ilyenkor is segithet, ha a valtozasokrdl fény-
képeket kiildiink, hogy ne legyen vératlan az Gjdonsag.

Az intézményviltds el6készitésénél is segit, ha a le-
hetd legtobb dolgot el6re megmutatjuk és akar szocialis
torténetet irunk arrél, hogy mi fog térténni az 4j kor-
nyezetben. Fontos hangstlyozni, hogy mi minden ma-
rad 4gy, ahogy a gyermek mar megszokta: az iskoldba
is elviheti a kedvenc jatékat, tovdbbra is ehet tizéraira
kakads csigit, az iskolaban is lesz megbizhaté felnétt,
aki segit, ha birmi gond van.

Osszességében a nyér sokféle kihivést, tanuldsi lehe-
t6séget és élményt tartogat, de talin alegfontosabb, hogy
minden csaliddtag pihenhessen és regenerdlédhasson.

Oszi Tamdsné , gyogypedagdgus
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Nyar, taborozas es kudarcok

az érintett szemszdgebo

A minap elgondolkoztam azon, miért nem sikerilt 6sszebaratkoznom a tobbiekkel azokon

a nyari taborokon, amelyeken iskolas koromban részt vettem. Mindig mas és mas jelenség

okozta a csalodast vagy éppen a kudarcot. Egy autizmusban érintett beszamoldja.

Amikor tizenegy évesen egy kornyezetismereti tibor-
ban vettem részt, s elészor kertltem hosszabb idére
tivol otthonrdl, az étkezés jelentette a legfébb problé-

mit. Ovodis korom 6ta nem tudom megenni a hst,
az hdnyingert, intenziv undort valt ki belélem. A ve-
getarianizmus akkoriban nem szdmitott elfogadott do-
lognak. A gyerekek gyakran gunyolédtak rajta, a fel-
néttek elészeretettel részletezték, hogy milyen borzal-
mas kovetkezményekkel jir majd, ha nem hagyok fel
ezzel a héborttal. Ha valamilyen csoportos étkezésen
vettem részt, amelyen mindenki ugyanazt ette, és sz6lni
kellett, hogy biztositsanak a szimomra valamilyen hus-
mentes ételt, szégyelltem magam, tgy hittem, megvet-
nek, amiért plusz feladattal terhelem meg ket a , finnyés-
sigommal”.

Igy hit a tabor étkezéseirdl legszivesebben megldg-
tam volna, illetve kormonfont terveket széttem arrél,
hogy hogyan tudnim észrevétleniil a kukdba juttatni
a tandr bécsi dltal kiosztott gulyast. Az els6 nap meg-
prébiéltam erét venni magamon, és lenyelni egy falatot
a vélhet6leg hust tartalmazé ételbél, de rogton ki is kel-
lett szaladnom a mosdéba, mert Ggy éreztem, rosszul
leszek. Tgy ezutin a reggeli lekvaroskenyerek valtak

egyediili tipldlékomma. A testemnek hidnyzott az étel,
de ezt az elmém nem azonositotta be éhségként, annyira
lekétotte a figyelmemet a rettegés attdl, hogy a tandrok
észreveszik, nem eszem rendesen, s esetleg figyelni, un-
szolni kezdenek. A szorongis, erétlenség miatt a ja-
tékok, kozos tevékenységek sordan nem tudtam igazin
jelen lenni, azokat dtvegetiltam, a gondolataim mindig
mashol jartak.

Egyik délel6tt, amikor az ételinket egy kozeli ven-
déglébsl szallité pick up megérkezett, néhdnyan odakint
téblaboltunk, és figyeltik, ahogy a hosszd fehér jarmud
a buckds folduton tgyetlenil prébal a konyha bejirata-
hoz leparkolni.

— Bércsak felborulna — fakadtam ki félhangosan.

Egy nilam néhdny évvel idésebb fit 6sszevont szem-
oldokkel rétt meg éretlen gondolkoddsom miatt, mond-
vén, ha a kocsi tonkremenne, nem jutndnk ételhez. Azt
hiszem gyakran torténtek efféle félreértések, amelyek
miatt hinyavetinek, gyerekesnek konyveltek el a tobbiek.

Amikor a liny megkérdezte az egyikiiktsl — aki a jelek
szerint kiilonosen ellenszenvesnek taldlt — hogy miért
nem nyit felém, az valami olyasmit felelt, hogy mo-
gorva és nagyképl vagyok. Azt hiszem, a zdrkézott-
sdgomat és a bel8lem sugirzé fesziltséget értelmezték
nagyképtségként.

Igy hét, utélag mar meg tudom fogalmazni nagyjabdl,
hogy miért nem kedveltek. Félreértettek, nem tudtik
hova tenni a viselkedésem. Azt azonban nehezebb meg-
magyardznom, hogy a maginyosan, szorongisok ko-
zepette eltoltott tdbori napok ellenére, miért kértem a
sziileimet Ujra meg djra, hogy kildjenek el ilyen prog-
ramokra, amikor nydron amdgy is jél megvoltam
egyediil. Taldn azért, mert vigytam ugyan a tirsasigra,
de azt, hogy kimaradok a k6z6s jatékokbdl, hogy a tob-
biek valahogy nem vesznek tudomdst rélam, hogy bu-
csizdskor sirva olelgetik és veregetik hédtba egymist,
mig én magdnyosan téblabolok, egyszéval az elszige-
teltséget megszoktam és természetesnek tartottam, s
nem is gondoltam bele, hogy lehetne ez masként is.

Cs. R.
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A nyar arcai érintett szemmel, [élekkel

Az évszakok olyan téma, amelyrél mindenkinek megvan a sajat véleménye, éilménye. Ki ezt

kedveli, ki azt. Kornyezetemben is valtozatos a hozzaallas. Van, aki alig varja, hogy mehessen

a Balatonhoz, esetleg valamelyik tengerpartra, de sokaktol a ,Mi jut eszedbe a nyarrél?” kér-

désre a valasz: a meleg, és nem feltétlen boldog a valaszadék hangja.

Gyerekkorombdl a nyirral kapcsolatban a nagyszil6k-

nél toltott nyaraldsok, a kozos csalddi programok jutnak
eszembe, no meg a rengeteg apré kaland, melyekbe a
testvérem, Judit nélkil soha bele nem fogtam volna.
Utdlag visszanézve olyan j6 volt, hogy kiegészitettik
egymast. Envoltam az észszerlség, az Gvatossdg, 6 mega
bator probilkozasok nagymestere. Nemrégiben mesélte,
hogy egyszerien nem vett tudomdst arrél, mennyire
masok vagyunk. Nekem a litdsom és a mozgdsom oko-
zott par kihivdst, 6 mégis vitt magdval mindenhova.
Az autizmusomrol semmit se tudtunk. Valéjdban fel se
tlint, hogy mennyire ragaszkodom bizonyos tipust éte-
lekhez, ahhoz, hogy hol alszom, illetve bizonyos han-
gokra igencsak ergsen reagilok, hogy nem mindig ér-
tem a humort. Viszont minden augusztusban mar vir-
tam, hogy kezdédjon az iskola.

Tiz éves korunk utdn szileinkkel rendszeresen utaz-
tunk. Megszokott nyari program volt, hogy ugyanabban
a balatonbogldri nyaraléban toltéttiink két hetet. Sze-
rettem. Ismerés hely volt. Mivel a hdz a dél-balatoni
vonal mellett volt, édesapimmal napi hobbinkkd vilt
figyelni mikor, milyen szerelvény koézlekedik. Ha id6-
ben meghallottam az érkezé tehervonatot, akkor a te-
raszrél szamoltam, hany kocsibdl 4ll. Esténként, illetve

délutdni szieszta idején olvashattam az egyik kedvenc
regényemet, melyet minen egyes nyiron elkértem a
szomszédban laké holgytsl. Kikolesonozhettem volna
kényvtarbdl, megvehettem volna, de a kélesonkért Kék
Hold vélgye nélkiil hidnyzott volna valami a nyaralasbdl.

Persze, ahogy felnd az ember, egyre tobb lehetdsége,
de egyuttal egyre tobb feladata is lesz. Szileimnek hé-
la, elég sok helyre eljutottam. Nagyon élvezem a véros-
litogatdsokat és a kulturilis, technolégiai témdju prog-
ramokat. Egy id6 utin mdr részt vettem az el6ké-
szlletekben, mdra pedig nyelvtuddsom miatt a csaladi
utazasokkal kapcsolatos szervezés jelentSs részét én
intézem.

Meégis vannak, voltak helyzetek, melyekkel nem
tudtam mit kezdeni. Mdr gyerekkoromban is sokszor
sirtam. Bdrmi volt, eleredtek a szemembdl a kénnyek,
vagy nagyon feszilt lettem. Volt, aki azt hitte hisztizek.
A legnagyobb nehézséget az jelentette, hogy én magam
se tudtam, ilyenkor mi a bajom. Ezért is volt j6, bar kés6i
a diagnézis. Konnyebb volt, hogy ha kell, angolul, de
utdna tudok nézni a dolgoknak. Nagy nehezen elkezd-
tem OsszegyUjteni azokat a kivédlté okokat, amelyek
ronthattak egy adott helyzeten. Példdul mi zavarhat
az alvdsban, mennyire szdmit, hogy egy adott napon
hanyszor kell talakitanom az aznapi elképzeléseimet,
mennyire kell ismeretlenekre hagyatkoznom.

Megtanultam félni a kiboruldst6l, mert a nyaraldsbél
napokat el tud venni, évatosabbd véltam sajit terhelhe-
téségemmel kapcsolatban. Ez megint sok lemondaist,
tudatossdgot, Onismeretet, Snmonitorozdst igényel.

Az évek folyamin Kkifejezetten zdrkézott lettem.
Meégis sokat szamit, ha hasonlé gondolkodisi embe-
rekkel taldlkozhatok. Nagyon jé nydri programok vol-
tak az Autifi Csoport turnéi. Sajnos par évvel ezeldtt
ezeknek is vége szakadt. Reménykedem, hogy a jévében
masképp, mégis hasznos programokkal telik meg a
nyaram.

Tar Lilla, AutX Civil Tarsasig
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Budapest adott otthont az Autism Europe

kozgyuléséenek

Ebben az évben az Autism Europe éves kozgylilését Budapesten rendezték meg a MARS Ala-

pitvany szervezésében. A gyllésen az AOSZ is képviselte magat.

Wi Ay

KA |«

A program délelstti szakaszdban Aurélie Baranger, az
Autism Europe igazgatéja beszamolt a szervezet 2025-
s tevékenységeirdl és a kovetkezd évek terveirdl is. Ki-
emelte, hogy f6 céljuk tovibbra is az autista emberek
jogainak képviselete eurépai szinten. Tobb fontos pri-
oritdst nevezett meg, példdul az 6nallé életvitel timo-
gatdsit, az inkluziv oktatast és foglalkoztatast, az aka-
dalymentes kommunikdciét, valamint az autista embe-
rek részvételét a dontéshozatalban. Beszdmolt arrdl is,
hogy aktivan részt vesznek kiilonb6z6 eurépai szakpo-
litikai egyeztetésekben, kutatdsi projektekben és nem-
zetkozi egytttmiikodésekben.

Az elmult év fontos eseménye volt a dublini kong-
resszus, valamint tobb szakmai kerekasztal-beszélge-
tés megszervezése. Folytatédik a ,Not Invisible” kam-
pany is, amely az autista emberek sokszind tapasztalatait
mutatja be. Tovédbbra is lehet csatlakozni sajit torté-
netekkel. Emellett késziil az autizmusrdl sz6lé dtmu-
tatéjuk (People with Autism Spectrum Disorder:
Identification, Understanding, Intervention) negyedik
kiaddsa is.

A jovébeli tervek kozott kiemelends egy 4j kez-
deményezés, mely egy dtfogé vizsgdlat lenne annak
érdekében, hogy orszagonként részletes képet kapjunk
az autista emberek helyzetérdl és a szimukra elérhetd
szocidlis ellatdsokrol, juttatisokrdl. A projekt célja az
adatok Osszegyfijtése, a j6 gyakorlatok és a legfontosabb
hidnyossigok feltérképezése. A szervezet hangsilyoz-

ta, hogy ehhez a munkdhoz nagy sziikség lesz a tag-
szervezetek aktiv kozremikodésére, s6t felmerilt egy
kiilon munkacsoport létrehozdsa is a projekt timoga-
tdsdra.

A délutini program egyik kiemelt témdja a COM-
PASS projekt bemutatdsa volt, amely az autista embe-
rek és csaladjaik érdekvédelmi timogatdsit segiti. A
projekt célja olyan gyakorlati utmutatdk és online életut-
térképek létrehozasa volt, amelyek segitenek eligazodni
az egyes orszdgok elldtérendszerében a diagnézistdl
kezdve egészen afelndttkoriszolgiltatisokig. A projektet
Szilvisy Zsuzsanna, a MARS Alapitviny alapitéja és
tgyvezetdje, a projekt koordindtora ismertette, majd a
szerb, romdn és lett partnerek is bemutattdk az Gtmu-
taté jelentSségét a sajit orszdgukban. A projektrél
részletesebben itt lehet tdjékozédni: https://compass.
marsalapitvany.hu/

Kiemelked8 programpont volt dr. Szuromi Balint
pszichidter, pszichoterapeuta, igazsiglgyi pszichii-
ter szakérté gondolatébreszté eldaddsa az autizmus és
a kriminalitds kapcsolatdrdél. El6addsdban attekintet-
te azokat a kutatdsi eredményeket, amelyek az autis-
ta emberek és az igazsigszolgiltatisi rendszer kap-
csolatit vizsgdljak, valamint bemutatta azokat a sa-
jatos nehézségeket, amelyekkel az autista emberek
szembesiilhetnek az igazsigszolgaltatis kilonbo6z6 te-
riletein. Beszélt arrdl is, hogy a rendszer gyakran nincs
telkészilve az autista emberek specidlis sziikségleteire,
pedig kiilonésen fontos lenne az autizmusspecifikus
szemlélet erdsitése a rendérség, a birésigok és a bin-
tetés-végrehajtds teriiletén is.

Kiemelend6 még a délutini programbdél, hogy Aurélie
Baranger kiilon eladist tartott az Eurépai Fogyaté-
kossagtigyi Stratégia kovetkezs, 2030-ig tarté szaka-
szardl. Ismertette a kovetkez8 évek fontos célkitiizéseit
és prioritdsait, mint példdul a mesterséges intelligencia
és timogat6 technoldgidk lehetéségeinek felderitése, a
kozlekedés autizmusspecifikus akadalymentesitése, a
fogyatékossagi kartya digitalis verzidjanak fejlesztése,
valamint az 6n4ll6 életvitel timogatasa.

Knausz Anna
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l Budapestre és a MARS-ra figyelt a vilag

Idén majusban Budapest adott otthont az eurdpai autizmusiligy egyik legfontosabb esemé-

nyének, az Autism Europe éves kozgyUlésének, amelynek hazigazdaja a MARS Alapitvany volt.

A rendezvény joél mutatta, hogy az autizmussal foglalkozé6 magyar civil szervezetek ma mar

lathato és elismert szerepl6i az eurdpai szakmai egytttmukodésnek.

Szilvdsy Zsuzsanna

Az Autism Europe minden évben mds orszdgban ren-
dezi meg kozgytlését. A budapesti helyszinrél a tavalyi,
szardiniai taldlkozon dontottek a tagszervezetek, igy
2026-ban Budapest és a MARS Alapitviny kapta meg
a rendezés jogit.

A kézgyilés mogott hossza évek szakmai munkaja és
nemzetkozi kapesolatrendszere dll. Szilvdsy Zsuzsanna
2012 és 2020 kozott az Autism Europe elnoke volt és
azétais aktivan részt vesz az Autism Europe munkdjaban
alelnokként és szakmai tandcsadoként. Zsuzsanna az
AOSZ vezetsjeként is dolgozott. 2013-ban az AOSZ
elnoki feladatait Kévari Edit vette at.

A MARS Alapitviny 2017-ben jott létre azzal a cél-
lal, hogy segitséget nyujtson autista embereket nevels
csalddoknak, valamint korszerd, tudomdnyosan meg-
alapozott informdacidkat és érdekvédelmi timogatist
biztositson. A szervezet az elmult években egyre akti-
vabb szerepet villalt a nemzetkozi projektekben és eu-
répai egytttmikodésekben is.

A kozgytlésen tobb fontos szakmai és szervezeti
kérdés kertlt napirendre. A résztvevsk elfogadtik az
Autism Europe kévetkez6 idészakra vonatkozé munka-
tervét, emellett sz6 esett az autista emberek jogainak
eurépai szintd képviseletérsl, az inkluziv oktatdsrdl, a
foglalkoztatdsrol és az 6nall6 életvitel timogatasardl is.
A szervezet tovabb folytatja a ,Not Invisible” kampényt,
amely az autista emberek sokszind élethelyzeteit mutat-
ja be.

Nagy érdeklsdés 6vezte a COMPASS projekt bemu-
tatdsdt is, amelyet a MARS Alapitviny koordinal. A
kezdeményezés célja, hogy gyakorlati dtmutatékkal és
online ,életattérképekkel” segitse az autista embereket
és csalddjaikat eligazodni az elldtérendszerben a diag-
nézistél a felndttkori szolgéltatdsokig. A projektben
szerb, romdn, lett és belga partnerek is részt vesznek.

A rendezvény egyik legnagyobb szakmai visszhangot
kivilt6 eladdsat a téma szakértdje, dr. Szuromi Balint
pszichidter tartotta az autizmus és az igazsigszolgalta-
tas kapcsolatardl. Az el6adds arra hivta fel a figyelmet,
hogy a rendérség, a birésigok és a biintetés-végrehajtds
rendszere sok esetben nincs felkésziilve az autista em-
berek specialis sziikségleteire.

A szervezSk arra is figyeltek, hogy magyar autista
résztvevek és csalddtagok is bekapcsolédhassanak a
programba, amely magyar—angol szinkrontolmacsolas-
sal zajlott. Kilon workshop foglalkozott a felnétt autista
emberek érdekvédelmével és a dontéshozatalban valé
részvétel lehetségeivel.

A szakmai programokat kulturilis események is szi-
nesitették. A vendégek elldtogattak az Autistic Art Ala-
pitviny galéridjdba, valamint magyar gasztronémiai
programokon is részt vettek.

A budapesti kozgytilés nemcsak szakmai férumként
miik6dott, hanem fontos nemzetkozi talalkozasi pont-
td is valt. A rendezvény megmutatta, hogy a magyar
autizmusiigyi szervezetek ma mér nemcsak kévet6i, ha-
nem aktiv alakitéi is az eurépai szakmai parbeszédnek.
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AtonOmiateszt:

precedens értékd pert nyert az AOSZ

Sokszor nemcsak sajat megklizdésiik okoz komoly kihivast az autista személyeknek, hanem

az is, hogy milyen nehéz hozzijutniuk a szdmukra jaré tamogatasokhoz, kedvezményekhez.

Egy nemrég lezarult tigy azonban fontos mérfoldké lehet sok érintett szamara.

Dr. Kilozi Mirjam az Autistaik Orszdgos Szovetsége
jogisza és jogsegélyszolgilatinak vezetGje tobb mint
egy évtizede segiti az autizmusban érintett csalddokat,
most Ujabb sikert ért el. Az AOSZ jogsegélyszolgilata
pert nyert egy autista férfi, dr. Sdrmadsi Zoltin torténész
fogyatékossigi timogatdsinak tigyében. A torténet nem-
csak egy egyéni kiizdelemr6l sz6l, hanem arrél is, milyen
rendszerszintd problémak nehezitik ma Magyarorsza-
gon az autista felnSttek helyzetét.

Dr. Kilozi Mirjam lapunknak részletesen beszélt az
esetr6l. Az tgy kozéppontjiban dr. Sirmasi Zoltin
all, aki 2024 aprilisdban nydjtott be kérelmet fogyaté-
kossagi timogatds megéllapitisira a lakéhelye szerint
illetékes kormdnyhivatalhoz. A kérelemhez minden
sziikséges dokumentumot csatolt, koztik az dgyne-
vezett autondmiatesztet is, amely az autizmussal €16
személy 6nall6 életvitelre valé képességeit vizsgilja.
Az autondmiateszt olyan teriileteket mér fel, mint a
kommunikacié, a szocidlis kapcsolatok kezelése, a
mindennapi 6nallésig, a hdztartdsi feladatok elldtisa
vagy az egyuttmiikodési készség. A teszt eredménye
alapjan megallapithatd, hogy az érintett személy dllapota
enyhe, kozépsilyos vagy silyos kategéridba tartozik-e.
Ez kulcsfontossdgu, mert a fogyatékossigi timogatds
megillapitdsinak egyik alapfeltétele a kozépsilyos vagy
sulyos allapot igazoldsa.

Dr. Sarmasi Zoltan esetében a teszt eredménye egy-
értelmiien kozépsulyos dllapotot mutatott. A kormany-
hivatal mégis elutasitotta a kérelmet arra hivatkozva,
hogy a becsatolt iratok alapjin a jogosultsigi feltételek
nem dllnak fenn.

»Ez sajnos nagyon gyakori probléma” — mondja dr.
Kilozi Mirjam. ,Sok autista ember vagy csalddja eleve
nem tudja, hogy az autonémiateszt sziikséges a timo-
gatds igényléséhez. Mis esetekben pedig hidba van
megfelel6 szakvélemény, azt a hatésig nem értékeli
megfelelGen.”

A jogész szerint kiillonésen nehéz helyzetben vannak
azok az autista emberek, akik magas intelligencidval

Dr. Kdlozi Mirjam

rendelkeznek. Kivilrél sokszor ,jél funkcionalénak”
tiinnek, mikzben a mindennapi életben rendkivil sa-
lyos nehézségekkel kizdenek.

Dr. Sirmiasi Zoltin torténész, magasan kvalifikélt
szakember, ugyanakkor az autizmusibdl fakadé szo-
cidlis nehézségek miatt szimdra a munkavégzés nem
ugyanolyan, mint egy atlagos munkavéllalé szimdra.
Nem képes folyamatos, napi nyolcérds munkdra, és ha a
munkahely nem biztositja a sziikkséges alkalmazkodaist,
konnyen talterhelddik, kimertil. Az ilyen helyzetek
sok autista felnétt szdmara ismerdsek: hidba magas az
intelligencia vagy a szakmai tudds, a tirsas kommu-
nikdciés nehézségek és az érzékenységek miatt a mun-
kahely megtartdsa komoly kihivés lehet.

Miutén a kormdnyhivatal elutasitotta a timogatdsi ké-
relmet, egyetlen jogorvoslati lehet8ség maradt: a biré-
sdgi ut. A keresetet harminc napon belil kellett be-
nyujtani, és ezzel kezdetét vette egy majdnem két évig
tarté per. A per lényege az volt, hogy az AOSZ jog-
segélyszolgalata vitatta a rehabiliticiés szakértdi szerv
altal készitett szakvéleményt. Az tigyvéd szerint a szak-
ért6i vélemény feliiletes volt, nem megfelelGen értékelte
az orvosi dokumentumokat, és nem vette figyelembe
megfeleléen az autizmus sajitossigait. A helyzetet to-
vabb nehezitette, hogy kordbban miér volt egy hasonlé
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dr. Sdrmdsi Zoltdn

pere Sarmdsi Zoltinnak, amelyben ugyanazt a szakér-
t6t rendelték ki. Ez a szakért akkor is kedvezdtlen
véleményt adott, és az j eljardsban ismét ugyanarra a
kovetkeztetésre jutott.

Az AOSZ ezért kifogist nyujtott be, és kérte a szak-
ért6 kizarasit. A jogdsz szerint az egyik legsulyosabb
probléma Magyarorszdgon, hogy rendkiviil kevés olyan
igazsagigyi szakért$ van, aki valéban ért a felndttkori
autizmushoz. Gyakran dltaldnos pszichidter szakértSket
rendelnek ki, akik ugyan jogosultak szakvéleményt
adni, de val6jaban alig taldlkoztak autista paciensekkel.

»A birésigok sokszor ugy gondoljak, hogy minden
pszichidter ért az autizmushoz. Ez sajnos nem igaz” —
hangsulyozta a jogisz. ,Vannak szakemberek, akik mds
pszichidtriai kérképekkel foglalkoznak, és nincs valédi
tapasztalatuk autista feln6ttekkel.”

Végiil sikerilt elérni, hogy autizmusban jirtas igaz-
sagligyi szakért vizsgilja meg az Ugyet. Ez hozta meg
az attérést. Az Gj szakvélemény mér egyértelmien ald-
timasztotta, hogy Sdrmdsi Zoltin jogosult a fogyaté-
kossagi tdimogatasra. A birésdg ennek alapjin megsem-
misitette az elutasité hatirozatot, és 4j eljiras lefoly-
tatdsira kotelezte a kormdnyhivatalt. Bar a birdsig
kozvetlendl nem itélheti meg a timogatast, az itélet 1é-
nyegében meghatirozza, milyen szempontok alapjin
kell az 4j dontést meghozni. Ez a gyakorlatban azt je-
lenti, hogy a tdmogatds megallapitisa virhatd.

Az ligynek azonban van egy mdsik fontos oldala is.
A fogyatékossdgi timogatds mellé ugyanis utazisi ked-
vezmény is jar, a Magyar Allamkincstir (MAK-kértya)
révén. Mivel a per két évig huzédott, dr. Sdrmasi Zol-
tin ez idS alatt nem tudta igénybe venni ezt a kedvez-
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ményt, igy az utazasi koltségeit sajit maga volt kénytelen
finanszirozni. Ezt a veszteséget utélag mér senki nem
tériti meg. Rdaddsul az érintettnek egy korabbi, hasonlé
pere is volt, amelyet végiil nem vitt tovdbb, mert azt
remélte, hogy az Gj eljaras sikerrel zdrul majd. Igy va-
l6jaban Osszesen négy év telt el ugy, hogy nem jutott
hozz4 a szdmdra jar6 ellatishoz és kedvezményekhez.

Az ligyvéd azt is elmondta: a per végén nem kértek
perkoltséget a kormanyhivataltdl, noha erre lehetSségiik
lett volna. Az AOSZ jogsegélyszolgilata ugyanis in-
gyenesen segiti az érintetteket, és fontosnak tartjak az
egyluttmikodést a hatésigokkal.

Maga az érintett, Sirmdsi Zoltin igy fogalmazott:
az egész eljirast kezdettSl fogva végigkiséri egyfajta
szivtelen, embertelen hozzdallds. ,Ebben én egydltalin
nem szdmitok, ahogy az autizmussal egyitt jiré ne-
hézségek sem. Mind a birésigon, mind az eljardst
lefolytat6é hatésdgoknal lathatéan olyan emberek doén-
tenek a sorsomrdl, akik semmilyen tuddssal nem ren-
delkeznek az autizmusrdl és arrél, hogy az milyen ne-
hézségekkel terheli az érintettek mindennapi életét.”

A férfi nehezményezi, hogy a perben az alperes ré-
szér6l nem azok az ,orvosok” vannak beidézve a tar-
gyalasra, akiknek sikertil értelmezni egy vildgosan
megfogalmazott autonémiatesztet, amibe bele van ir-
va, hogy az éllapota kozépsilyos. ,Hanem a kormany-
hivatal éltal kialdott kamarai jogtanicsos, akinek a
konkrét szakmai hibihoz semmi koze nincs, az autiz-
mussal kapcsolatos szaktuddssal, tapasztalattal nem
rendelkezik, ugyanakkor neki kell véleményeznie az
alperes részérél az allapotomra vonatkozé szakmai
anyagokat.” A torténész igy folytatta.

»2Amikor 33 éves koromban végre megkaptam a diag-
noézist, akkor én mar harmadik éve irtam a doktorimat
a Pazmany Péter Katolikus Egyetemen 6nkoltséges std-
tuszban, ami annyit jelent, hogy az elvégzett munkaért
egyetlen forintot sem kaptam senkitél, helyette tandijat
kellett fizetnem, amit a Didkhitel 2 felhasznaldsdval
tudtam finanszirozni. Mivel az dllapotom jelentSsen
korlitoz a munkavégzésben, elsGsorban a kotottségek
elviselése és az egy nap munkdra fordithaté id6 szlikos-
sége terén, esetemben fel sem merilt, hogy a doktori
irdsa mellett egyéb tertileten is el tudjak kételez8dni.
Bir az egy kulon téma lehetne, hogy megfelels felké-
szités hidnyaban esélyem sem volt bekertilni az dllami
6sztondijas rendszerbe, a lényeg az, hogy az egyetemen
tobbszor kértem segitséget a doktori munkdm anyagi
hatterének megteremtéséhez, dm nem kaptam mist,
csak elutasitast. Ez az évek alatt elvezetett a teljes men-
talis kiégéshez, ami miatt egy id6re abba is kellett hagy-
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nom a munkit (szerencsére ez az iddszak egybeesett a
Covid-korszakkal, amikor amigy sem tudtam volna
dolgozni).” Sirmdsi Zoltin elmondta, a diagnézist ko-
vetGen 2021-ben az AOSZ segitségét kérte, hogy az
allapotdra val6 tekintettel kérjenek neki timogatdst a
doktori munkdja folytatdsihoz.

,10bb hénapomba keriilt, mire felvették a kapcsolatot
a doktori hivatal egyik munkatdrsdval, aki r6vid uton
kidobta Sket is ugyanazzal a széveggel, amivel engem
is kordbban, hogy csak a tanulményi 6sztondij létezik,
arra én nem vagyok jogosult, mas segitség nincs. Egy
évvel késébb az AURA Egyesiilet lépett kapcsolatba
az egyetem rektordval, aki elSkeresve a korabbi leve-
lezéstiinket, amikor még a diagnézis el6tt kértem téle
segitséget, ugyanigy elhajtotta Gket is, mint egy évvel
korabban a beosztottja az AOSZ-t. 2022 nyardig,
amikor végre megkaptam a rokkant ellatdst, semmilyen
allandé jovedelmem nem volt, a sziileim segitsége nél-
kil nem tudtam volna életben maradni, mikozben
folyamatosan dolgoztam a doktorimon.” A torténész
hosszan tudnd részletezni, mennyi mindenrél kellett
lemondania anyagi okokbdl ezekben az években. Sar-
masi Zoltin hozzitette: ,Ilyen el6zmények utin nem
kis megd6bbenéssel értesiiltem arrél néhany hete, hogy

KOZNEVELESI PROGRAMSOROZAT

2026 mirciusa és decembere kozott hidnypotls

programsorozatot szerveziink a kéznevelési intéz-

ményekben dolgozé pedagégusok timogatdsara. A
kezdeményezés célja, hogy az autista gyermekekkel
foglalkozé szakemberek olyan alapszintd tuddst
és gyakorlati Gtmutatist kapjanak, amely segiti az
autista tanul6k hatékonyabb oktatdsat.

A program kézpontjiban egy ingyenes, 8 alkal-
mas, interaktiv online el6addssorozat 4ll. Az ese-
tenként korilbelil 2 6rds programok sordn neves
szakemberek mutatjik be az AOSZ szolgéltatdsait

a Pazminy rektora lelki egészség kategdridban vette dt
az Ev Egyeteme kitiintetést a tavozé kulturalis mi-
nisztertdl.”

Sajnos a per négy éve alatt az AOSZ sem tudott
semmilyen véltozdst elérni az illetékes kormdnyszer-
veknél a sziikséges modositisok érdekében, csak rog-
zitettiik minden 1épésnél, hogy ez is jogsértd, meg az is.
Talan az 4j vezetés és az 4j kormédny kozosen tud vala-
mit 1épni azért, hogy ilyen torturak tobbé ne forduljanak
el6 senkivel.

»Ami az én megprébiltatisaimat illeti, a TASZ be-
vondsival szeretnénk kartéritésért folyamodni az elmult
évek sérelmei miatt, bar ehhez mindig hozzd szoktam
tenni, hogy az elvesztett éveim, és azok a lehetdségek,
amelyekrél ezekben az években lemaradtam, nem fog-
nak visszajonni. Zirisként megjegyzem, hogy noha
lassan két hete volt az itélethirdetés, mostandig még nem
kaptam kézhez az itéletet irdsban, igy természetesen az
itéletbsl kovetkezs két évre visszamendleg nekem jaré
ellatds Gsszegét sem, ahogyan a MAK-kirtyit sem.
Tehit érdemben nem viltozott még semmi attol, hogy
elvileg mir jogerésen is jirna nekem az ellitds, amit
a fenti okok miatt évek 6ta nem kaphattam meg” —
osztotta meg kalvaridjit a torténész.

és az autizmussal kapcsolatos legfontosabb ismere-
teket. A programsorozat célja, hogy a pedagégusok
magabiztosabbd viljanak az autista gyermekek okta-
tasiban, ezaltal minden szerepl6 — pedagégus, gyer-
mek és szul6 egyarint — komfortosabban érezze
magit az oktatdsi folyamatban.

Eddig négy el6adds valésult meg, alkalmanként
tobb mint 1500 kozoktatdsban dolgozé szakember
kozremikodésével. A programsorozat nyéri sziine-
tet tart, a kovetkez8 el6addssal szeptemberben je-
lentkezink.

HELYREIGAZITAS

Az Es6ember legutébbi lapszimaban az Autista érdekvédelem: Semmit rélunk
nélkilink! cimd cikknél technikai hiba miatt tévedésbsl nem a megfelels logét
szerepeltettiik. A hibdért az érintettektdl és olvaséinktol eziton is elnézést kér a
szerkeszt8ség. Az Auti-Hang csoport helyes logé6ja az aldbbiakban lithatd.
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,Rengeteg értelmetlen dolgot irnak
az autizmusrol a médiaban”

Heta Pukki, az autistdk eurdpai szervezetének elnoke

Az Autista Emberek Eurépai Tanacsa (EUCAP) elndke, Heta Pukki felnéttként kapott autizmusdiag

nézist. Két neurodivergens gyermek édesanyjaként régdta aktiv szerepl6je az autista szerveze-

teknek Finnorszagban. Onkéntes és szakmai szerepekben is épitett halozatokat, koordinalt pro-

jekteket és dolgozott képzési programok fejlesztésén. Petri Gabor vele beszélgetett, interjunk

befejezd része kovetkezik.

Magyarorszdgon nagyon kevés olyan kutatds létezik,
amelyik az autista személyek és a tdrsadalom kapcsola-
tdt vizsgdlja. Milyen szempontokat javasol?

HP: Péld4ul azt, hogy hdny autista ember kapott mun-
kit egy terdpids vagy timogat6 program eredményeként.
Es hany autista ember tudta megtartani azt a munkat,
mondjuk hdrom évvel késébb? Vagy hdnyan mondjik
kett6 vagy 6t év utdn, hogy életik jobb lett. Ezeket a
méréseket nagy 1éptékben kellene elvégezni. Egy példa
erre a holland autizmus-nyilvintartds (Nederlands
Autisme Register), amely hosszu idén 4t kévet nyomon
tobb ezer embert. Ez az, amit én érdemi mddszernek
tartok annak kévetésére, hogy van-e elérelépés.

Mi a belyzet a terdpidkkal kapcsolatos kutatdsokkal?

HP: Sok terédpids kutatds esetében a hatds nem kimu-
tathato, vagy ha igen, akkor a pozitiv viltozds mondjuk
6t ember életében volt mérhetd. Es azon az 6ton kiviil
autistik tdmege tovibbra is sz6rnyi helyzetben van. Az
autistik korai haldlozasi adatai tovdbbra sem javulnak.
Jovedelmi szintjik nem javul. Foglalkoztatdsi arinyuk
nem nd.

On szerint tiszteletben tartjik az autistik személyiségi
Jogait?

HP: Minden nap litjuk, hogy az autistdk jogait
megsértik. Példaul azzal, hogy nincsenek megfelelé
szolgéltatisok. Az autistak évekig vagy évtizedekig
tiggnek id8s6dé6 sziileiktdl, akik informilis, azaz fizetés
nélkili gondozdként vagy személyi asszisztensként
élnek mellettiik. De sokaknak nincs is olyan sziil8je, aki
tudna vagy akarna segiteni. Azt szoktam mondani: az
autistiknak sokszor a mentilis egészségiik romlasaval
kell bizonyitaniuk az dllam felé, hogy jogosultak a
timogatdsra. Amig nincs krizishelyzet az életikben,
addig senki nem t6rédik az igényeikkel.

Miben lenne szerepe a szolgdltatdsoknak?

HP: Példdul az autista gyerekeket sokszor elvilaszt-
jak szileikt6l, mert a sziildket hibdztatjak a gyermek
problémdiért, mik6zben a probléma az, hogy a csalad
nem kap megfeleld timogatast. Vagy az autista szil6ket
rossz sziiléként kezelik, ahelyett, hogy fogyatékossiggal
él6 szuldként timogatndk Gket. Aztdn szdmos kutatds
mutatja, hogy sok autista ember megel6zheté és kezel-
hetd betegségekben szenved pusztin azért, mert nem
tudnak kommunikalni az egészségiigyi rendszerrel.

Ez kapcsolédik az autista emberek magas haldlozasi
ardnyihoz, amit komolyan kell venni, ez emberi jogi kér-
dés. A foglalkoztatdsi szint is lehangolé. Van-e jogunk
nekiink a foglalkoztatdshoz, ahogyan azt az ENSZ fo-
gyatékosjogi egyezménye kimondja? Gyakran nem ka-
punk ehhez semmilyen segitséget. Ezért rengeteg autista
ember van szegénységre és pszichés szenvedésre itélve.
On kap valamilyen szolgdltatdst, ami segit a mindennapi
életvitelében?

HP: Igen, 2019 6ta személyi asszisztensi szolgéltatdst
kapok, amit autista emberként itt Finnorszigban nem
kénnytd megszerezni. Enezta segitséget létfontossigu-
nak tartom a magam életében.

Mit tandcsolna azoknak a magyar autistdknak, akik
szeretnének egy szervezetet alapitani?

HP: Tudatdban kell lenni, hogy nem minden autista
ember ért egyet mindenben. Végig kell menni egy fo-
lyamaton, amig az emberek megismerik egymist, és
kidertil, ki tud egyttt dolgozni és ki nem. Fel kell ké-
szllni, hogy a csoport szétvilhat. Ha ez megtorté-
nik, prébédljunk udvarias tdvolsigot tartani a mdsik
szervezettdl, mikézben nyitottak maradunk az egytitt-
miikodésre. Mi sokszintek vagyunk — az EUCAP-
nak mindenféle tagszervezete van. De ez a demokricia
lényege, és megéri a firadozdst, birmennyire is nehéz
néha.
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,A tarsadalom érzekenysege nemcsak
az érintettek életét hatarozza meg,
hanem az egesz tarsadalomet”

Jaksity Gyorgy, az Autistic Art alapitéja

Kevés olyan civil kezdeményezés miikodik ma Magyarorszagon, amely egyszerre képes tarsa-

dalmi tgyet, mlvészetet és szocialis ellatast hitelesen 6tvozni. Az Autistic Art Alapitvany 2006

Ota, két évtizede dolgozik azon, hogy az autista emberek ne lathatatlan szerepl6i legyenek

a tarsadalomnak, hanem alkotoként, értékteremt6 emberként jelenjenek meg, raadasul mélté

korulmények kozott élhessék mindennapjaikat.

Jaksity Gyorgy

Az alapitvany létrehozéja, Jaksity Gyorgy tzletember
mesélt az EsGember magazinnak induldsrél, személyes
érintettségrdl, az autista emberek csalddjainak terheirdl
és arrdl is, miért gondolja tgy, hogy egy tirsadalom mi-
néségét az mutatja meg igazdn, hogyan bénik a legki-
szolgéltatottabbakkal.

— Az Autistic Art Alapitvany koril mar joval az ala-
pitds el6tt kialakult egyfajta tdrsadalmi felelGsségval-
lalasi szemlélet — idézi fel a kezdeteket Jaksity Gyorgy.
Az Autistic Art Alapitvany ,el6dje”, a Mosoly Alapit-
vany 1996-os létrehozdsa is ebbdl a szemléletbdl ere-
deztethetd.

A kezdetekrdl szolva, a legelsé évek legfontosabb kér-
dése az volt: sajit lakéotthont hozzanak-e létre autista

emberek szdmdra, vagy inkdbb mds intézményeket ti-
mogassanak.

Végul az utébbi mellett dontottek. Hamar vildgossd
vilt, hogy egyetlen otthon létrehozdsa helyett sokkal
tobbet tudnak tenni ernydszervezetként. Az induldskor
tizenegy civil fenntartdsa autista lakéotthonnal kezdtek
egyitt dolgozni, és azdta is nagyjabdl ennyi intézményt
taimogatnak orszigszerte.

— Sajnos voltak otthonok, amelyek bezartak, de koz-
ben djak is létrejottek. Sokszor napi kérdés a talélés —
vélekedett az alapitd.

Jaksity Gyo6rgy elmondisa szerint az is szempont volt,
hogy azokon a teriileteken segitsenek, ahol az allami
ellatas a legkevésbé képes védshdlét nydjtani az autista
személyek szamdra.

— Nem hiszek abban, hogy valaha teljes egyenlGség
lesz a vildgban, azonban az esélyegyenlGségben nagyon
hiszek. S ha valaki mar a sziiletésénél fogva vagy élete
soran rendkivil kiszolgdltatott helyzetbe keril, akkor a
tirsadalomnak kételessége segiteni.

Az Autistic Art torténetében az igazi fordulépontot
a mivészetterdpids program elinduldsa jelentette. Az
alapitviny mai arculata, ismertsége és kulturdlis misszi-
6ja nagyrészt innen szarmazik. A program egyik meg-
hatdroz6 alakja Tarr Hajnalka képzémiivész, aki fel-
ismerte, nem pusztdn terdpids rajzok az autista alkoték
miivei, hanem 6nallé mivészeti értéket képviselnek.

— Nekiink az els6 pillanattdl az volt a meggy8z8dé-
sink, hogy énmagukban is megilljik a helyiiket ezek
az alkotdsok. Nem jétékonysagi alapon szerettiik volna
seladni” 8ket, hanem azért, mert valédi kulturalis ér-
téket képviselnek — hangsilyozza az Gzletember.



Ebben 6ridsi szerepe volt annak, hogy Tarr Hajnalka
konceptudlis mivészként kozelitett az autista alkoték
munkaihoz. Nemcsak a rajzok vizudlis vilagat vizsgalta,
hanem azt is, hogyan kapcsolédik az autizmus sajitos
érzékelése és gondolkoddsmdédja a kortirs miivészet bi-
zonyos irinyzataihoz.

Az alapitviny ma mdr nemcsak szocidlis szervezet-
ként, hanem kulturilis koézpontként is mikodik. A
Bartok Béla tton taldlhaté galéridjukban rendszeresen
szerveznek kidllitdsokat, k6z6s programokat és egyiitt-
mikoédéseket mas civil szervezetekkel.

Az Autistic Art azonban nem csupdn kulturilis pro-
jekt. Az aukcickbdl, termékeladdsokbdl és timoga-
tasokbodl befolyé Osszegeket az autista otthonok md-
kodésére forditjak. A mivészet igy egyszerre terdpids
eszkoz és finanszirozdsi modell is.

Az Autistic Art1étrehozéja — aki maga is j6 ideje gydjt
kortars képzémiivészeti alkotdsokat — ugy véli: aki nyi-
tott a mivészetre, az hamar felismeri, hogy ezekben a
rajzokban valami egészen kiilonleges rejlik.

— A legels6 id6kben sokan gyerekrajzokként szemlél-
ték ezeket a miiveket. Csakhogy ezek nem gyerekrajzok.
Szdmos esetben kozépkord emberek alkotdsai, akik
teljesen mas médon prébaljdk meg kifejezni a vildgot,
mint akdr egy gyermek.

Rendkivil izgalmas élmény és pillanat, amikor egy
kivalalls ,laikus” raeszmél arra, hogy az autista alkoték
képi viliga meglepd parhuzamokat mutat a kortdrs
miivészet nemzetkozi alakjaival.

— A minap Velencében a Peggy Guggenheim muze-
umban egy Cy Twombly-mi el6tt dlltam és elsé autista
alkoténk, Lakatos Rendta jutott eszembe, aki soha
életében nem hallott a vildg egyik legismertebb kortirs
mivészérdl, mégis egészen hasonlé képi gondolkodds
jelenik meg a munkdiban. Ez dobbenetes élmény —
fogalmaz.”

Jaksity Gyorgy ugy latja, a magyar tirsadalom sokat
tejlédott az elmialt harmine évben az autizmus megis-
merésében, de még mindig rengeteg a hidnyossig. Mig a
rendszervaltds kornyékén szinte kizdrélag az EsGember
cimd film jelentette az emberek tuddsat az autizmusrdl,
ma mdr sokkal nagyobb a tdrsadalmi tudatossdg, de még
mindig nehéz megértetni, milyen Gsszetett dllapotrdl
van sz0.

— Az autizmus nem egyetlen betegség, nincs egyetlen
gyogyszere vagy terdpidja. Ez egy rendkivil sokféle
allapot, ahol minden ember mds. Ezért nagyon nehéz
szakmailag és tarsadalmilag is j6l kezelni.

Szerinte az egyik legnagyobb probléma ma az, hogy
a csalddokra még mindig ardnytalanul nagy teher ha-
rul. Az dllamnak legaldbb az alapvetd biztonsdgot ga-
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Vreczendr Viktor autista alkoté munkdja (forrds: Autistic Art Alapitvdny)

rantdlnia kellene, ehhez képest szimos intézmény gya-
korlatilag civil 6sszefogdsbdl prébal fennmaradni.

— Szerintem nem oké, hogy a civilek az utolsé erejiikig
probdlnak mikédtetni olyan rendszereket, amelyek
mogott komoly allami felel6sségnek kellene dllnia —
fogalmaz.

— Ugyanis a tarsadalom érzékenysége nemcsak az
érintettek életét hatdrozza meg, hanem az egész tar-
sadalomét. Ha pedig a kozosség érzéketlen a kiszolgal-
tatott emberek irdnt, az az egész tarsadalmat rombolja.
Pedig az emberek mélyen belil szerintem vigynak arra
az élményre, hogy segithetnek, hogy részesei lehetnek
valami koz6s j6 dolognak.

Azt is problémanak tartja, hogy az autista felnéttekrsl
joval kevesebb sz6 esik, mint a gyermekekrdl. Szerinte
tizennyolc éves kor utdn ,elfogy a leveg6™ mikozben az
oktatdsi rendszerbdl kikertilnek az érintettek, megfele-
16 felndttellatasbol és fejlesztésbdl tovibbra is nagyon
kevés létezik.

Az Autistic Art ezért hosszu tivon nemcsak laké-
otthonokat akar timogatni, hanem minél tébb olyan
kezdeményezést is, amely a felnétt autistak tdrsadalmi
integracidjat segiti. Ide tartozik a foglalkoztatds, a td-
mogatott lakhatds és a készségtejlesztés is.

— A tanuldsnak nem szabadna véget érnie tizennyolc
éves korban. Ha valaki fejlédni tud, sikerélménye lesz,
nagyobb 6ndllésigot szerezhet, az mindenkinek jé: neki
is, a csalddjdnak is, a tdrsadalomnak is — mondja.

Jaksity Gyorgy szerint az Autistic Art egyik legfon-
tosabb ereje éppen az, hogy nincsenek merev hatirok a
miivészet, a tirsadalmi érzékenyités és a segitségnyujtds
kozott.

— Amikor valaki megérti, hogy ezek az alkotdsok nem
yfurcsa rajzok”, hanem egy kiilénleges gondolkodismaéd
lenyomatai, akkor — bizom benne — egészen masképp
tud tekinteni az autista személyekre.
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l Uj tagszervezetek az AOSZ-n4

Az Autistak Orszagos Szovetsége kozossége az elmult
idészakban tobb 1j, kiilonleges szemléleti és hidnypétls
szervezettel béviilt. Ezek az alapitvinyok és egyestiletek
més-mds teriileten dolgoznak az autista emberekért és
csalddjaikért, de kozos bennik az elfogadds, a timo-
gatds és az a torekvés, hogy valédi esélyt teremtsenek
az érintettek szdmdra. Az AOSZ orszigos ernySszer-
vezetként tobb, mint 80 tagszervezettel mikodik egytitt
annak érdekében, hogy az autista gyermekek, fiatalok
és felnéttek, valamint csaladjaik minél szélesebb kord
segitséget kapjanak.

A frissen csatlakozé szervezetek kozott talalhaté olyan
alapitviny, amely a neurodivergens emberek munkaerd-
piaci integraciéjit segiti, mdsok csalddtimogaté kozos-
ségeket épitenek, fejleszté kozpontokat mikédtetnek,
timogatott lakhatdsban gondolkodnak vagy éppen vi-
déki autista fiatalok jovéjéért dolgoznak.

kise

il
Q9

A Kisvilag Kulturalis és Tarsadalmi Alapitviny egyik
legfontosabb célkitiizése a neurodivergens emberek fog-
lalkoztatdsdnak timogatdsa. A szervezet abbdl indul ki,
hogy vildgszerte egyre tobb véllalat ismeri fel az autista,
ADHD-val vagy diszlexidval él6 emberek kiilonleges
képességeit és erdsségeit. Nemzetkozi példak bizonyit-
jak, hogy megfelel6 munkakornyezetben a neurodiver-
gens munkavillalok kiemelked§ teljesitményre képesek,
kiilonoésen olyan teriileteken, ahol fontos a részletekre
val6 odafigyelés, az elemz6 gondolkodds vagy az eredeti
problémamegoldas.

Az alapitviny szerint Magyarorszigon ugyan léteznek
timogatdsi rendszerek a fogyatékossiggal é16 emberek
szdmdra, mégis sok neurodivergens felngtt kiviil marad
ezeken a lehet8ségeken. Kiilonosen azok kertilnek ne-
héz helyzetbe, akik nem rendelkeznek hivatalos diagné-
zissal, vagy csak Onazonositds utjin ismerték fel sajt
neurodivergens miikodéstiket.

A Kisvilag Alapitvany altal létrehozott Lathatatlan
Légi6 projekt ezen prébél viltoztatni. A program mun-

kaltatéknak készit gyakorlati tmutatékat, érzékenyité
anyagokat és konzulticiés lehetGségeket. A tapasztalati
szakért6k bevondsival miik6dé workshopok sordn a
cégek konkrét kérdéseket tehetnek fel a neurodivergens
munkavillalék foglalkoztatdsdrdl. A cél egy olyan befo-
gadébb munkaerdpiac kialakitdsa, ahol a kilonb6z6ség
nem hétrany, hanem érték.
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Szintén 4j szerepléje az AOSZ kozosségének az
Autista Gyermekeink Mosolyaért Alapitviny, amely
Debrecenben és kornyékén segiti az autista gyerekeket
nevel csalddokat. A szervezet hitvallisa egyszer(,
mégis rendkivil fontos: ha a csalad jol van, a gyermek
is jobban tud fejlddni. Munkdjuk kézéppontjiban ezért
nemcsak az autista gyermekek timogatdsa 4ll, hanem
a szUl6k lelki megerdsitése és kozosségi timogatdsa is.

Az alapitviny rendszeresen szervez sziiléklubokat,
kozosségi programokat és taldlkozékat, ahol az érintett
csalddok megoszthatjak egymdssal tapasztalataikat és
nehézségeiket. Egy ilyen kozosség sokszor pétolhatatlan
segitséget jelent azoknak a sziil6knek, akik gyakran
magdnyosan kizdenek a mindennapi kihivdsokkal. Az
alapitvany célja, hogy az autista gyermeket neveld csald-
dok valédi tdmogaté hdléra taldljanak.

A TAnulas MASként Alapitvany szintén meghatarozé
szerepet tolt be az autista gyermekek tdmogatisdban.
A szervezet f6ként olyan fiatalokkal foglalkozik, akik

magas intellektudlis képességeik ellenére komoly ne-



hézségeket élnek meg az iskolai kézegben, a tarsas kap-
csolatokban vagy a kommunikaciéban. Az alapitviny
abbdl indul ki, hogy a hagyomdinyos oktatdsi rendszer
sokszor nem tud megfeleléen alkalmazkodni az autista
gyerekek eltéré mikodéséhez.

A szervezet legismertebb kezdeményezése a Ginké
Haz, amely timogat6 és biztonsigos fejleszté kornye-
zetet biztosit autista gyermekek és fiatalok szimdra. A
kézpont nemcsak fejlesztd foglalkozdsokat kindl, ha-
nem segitséget nyujt a csaldidoknak is a mindennapi ne-
hézségek kezelésében. Az alapitviny pedagégus-to-
vabbképzéseket és szakmai programokat is szervez,
emellett Kispesten tanoddt miikodtet hatranyos helyze-
tl gyermekek timogatisira is.

A Nem Adom Fel Alapitvany tobb mint mdsfél évtizede
dolgozik azon, hogy a fogyatékossiggal €16 emberek
a tarsadalom aktiv és lithat6 tagjai lehessenek. A
2006-ban létrejott szervezet orszdgosan ismertté valt
kozosségépits és foglalkoztatdsi programjaival. Az
alapitviny filozéfidja szerint a fogyatékossiggal €16 em-
berek nem csupin tdmogatdsra szorulnak, hanem lehe-
tGségekre is.

Programjaik kozott szerepelnek fejleszts foglalkoza-
sok, csalddsegit6 kezdeményezések, érzékenyits tré-
ningek és foglalkoztatisi programok. Kiilonésen ismert
a Nemadomfel K4véz és Etterem, ahol fogyatékossdg-
gal é16 emberek is dolgoznak. A kdvéz6 azt mutatja meg,
hogy megfeleld timogatdssal és nyitottsdggal mindenki
képes értéket teremteni.

Az alapitviny timogatott lakhatdsi programokat is
miikodtet, valamint segiti a megviltozott munkaké-
pességl emberek elhelyezkedését a nyilt munkaerd-
piacon. Kulturilis kezdeményezéseik kozul kiemel-
kedik a Never Give Up Gospel Kérus, amely fellé-
péseivel az elfogadds és az Osszetartozds tzenetét koz-
vetiti. A szervezet Lélekontd Programja intenziv
tejleszt6 napokkal, sziil6i edukdcidval, csalddterdpidval
és drnyékpedagégusok képzésével nyujt komplex segit-
séget a csaladoknak.

Az Aranyhdz Egyesilet egy 4j, vidéki kezdeménye-
zésként jott létre Komdromban. Az egyesilet autiz-
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mussal és értelmi fogyatékossiggal ¢él6 fiatalok j6v6-
jének tdmogatdsit tlizte ki célul. A szervezet személyes
érintettségbdl nétt ki, és elsGsorban arra a problémara
keres megoldist, hogy vidéken rendkivil kevés timo-
gatott lakhatdsi és nappali ellitdsi lehet6ség all ren-
delkezésre az autista felnSttek szdmadra.

Az egyesiilet hosszu tavi terve egy olyan biztonsdgos,
timogat6 rendszer létrehozdsa, ahol az autista fiatalok
nemcsak elltdst kapnak, hanem értékteremté munkat
is végezhetnek. Terveik kozott szerepel fejleszts fog-
lalkoztatds, kézmives mihelyek, kertgazdilkodis és
helyi kozosségi egyiittmiikodések kialakitisa. Emellett
rekredcids kertet és kozosségi teret is szeretnének lét-
rehozni, amely egyszerre szolgdlnd a munkit, a kikap-
csolddist és a kozosségi életet.

3

CIVIL TARSASAG

A FALUN ELO AUTISTA EMBEREKERT

A Civil Tirsasig a Falun El6 Autista Emberekért
azért jott létre, hogy a falun él6 autista felnétteket
és autista gyermeket nevel§ csalidokat helyi szinten
segitsék informdaciéval és tapasztalattal. Céljuk egy
olyan orszdgos falusi halézat kiépitése, ahol min-
den kistelepiilésen helyi koézosségek timogatjak az
érintetteket. A szervezet szerint a vidéki bazisok
megerGsitése az AOSZ munkajit is hatékonyabbd teszi.

Az AOSZ 1j tagszervezetei j6l mutatjak, hogy az
autizmus tdmogatdsa ma mdr rendkivil sokszind te-
rillet. Van, aki a csalddokat erdsiti, mas a munka vildgat
prébalja befogadébbd tenni, megint mds az 6ndllé élet-
vitel vagy a kozosségi elfogadds feltételein dolgozik.
Az AOSZ tagszervezeti hilézata orszdgos szinten
kapcsolja 6ssze ezeket a kezdeményezéseket, segitve az
érdekvédelmet, a tuddsmegosztast és a helyi kozosségek
megerdsitését.



18 Cirkusz

A program masfél éves el6készité munka eredményeként

valésult meg a Févirosi Nagycirkusz és a Nemzetkozi
Cseperedd Alapitvany egytittmikodésében, az A.C.T.
(Autism. Cultural. Transformation.) nemzetkézi projekt
keretében. A szakemberek olyan médszertant dolgoztak
ki, amely egyszerre veszi figyelembe a cirkuszi el6addsok
sajatossdgait és az autista emberek sziikségleteit.

Az autizmusbarit eladdsok sordn a mdsor tartalma
nem véltozott, csupdn a kornyezetet és a megvaldsitds
egyes elemeit alakitottdk dt. A hanger6t 80 decibelben
maximalizaltak, elhagytdk a vibralé fényhatasokat, csok-
kentették a fényerét, és a hagyomanyos taps helyett al-
ternativ tetszésnyilvanitisi formdkat — integetést, halk
tapsot és buborékfujist — is lehetévé tettek. A nézdk
szdmdra el6zetesen felkészité anyagok készultek, koztik
képes misorlapok, szocidlis torténetek, épiletbejird
videdk és a szokatlan hanghatdsokra felkészits kisfilmek.

A helyszinen is szimos segitség varta a litogatokat.
Onkéntesek tamogattik a csalddokat, autizmusbarét
informacids rendszer segitette a tdjékozddist, emellett
szenzoros jatékok, szinezGsarok, pihendszobiak és él-

ményfeldolgozé eszk6zok dlltak rendelkezésre. Mindez
biztonsigos, nyugodt és elfogadé kornyezetet teremtett
azok szdmdra, akiknek egy hagyomanyos el6adds tdl
sok ingert jelentene.

A kezdeményezés sikerét jol mutatja, hogy mindkét
eléadas telthazas volt. Kilonosen figyelemre mélté ta-
pasztalat volt, hogy nemcsak autista emberek, hanem
mds fogyatékossiggal é16 latogatdk is nagyobb szimban
érkeztek ezekre az eladdsokra, mint a hagyomdnyos al-
kalmakra.

Az el6adisokat kovetSen szakmai férumot rendeztek,
amelyen tobbek kozott az Autistak Orszagos Szovetsé-
ge, az Aura Egyestilet, a Magyar Paralimpiai Bizottsdg
és a Magyar Gydgypedagégusok Egyesiilete képvisel6i
is részt vettek. A résztvevdk egyetértettek abban, hogy
az autizmusbarit el6addsok sikeres kisérletnek bizo-
nyultak, és fontos mintdt adhatnak mds kulturalis intéz-
mények szdmara is.

A Févirosi Nagycirkusz vezetése mdr jelezte: szeret-
nék, ha a jévében minden 4j misor esetében rendszere-
sen megvaldsulndnak autizmusbarit el6addsok.



Nimréd 13 éves kamasz fid, értelmileg sérilt, autiz-
mussal él. Nem besz¢l, autizmusihoz hiperaktivitds és
impulziv kitorések, autoagresszié és kényszeresség is
tarsul. Elzart vildgdbdl rovid pillanatokra kapcsolédik,
dllandé feliigyeletet igényel. Diana konnyen tudott
csatlakozni a ,témahoz” és az élethelyzethez, mivel ere-
detileg tandrként dolgozott, kordbban egy olyan in-
kluziv iskoldban is tanitott, ahol autista gyerekekkel is
talilkozott. Bar akkor kevésbé sulyos esetekkel fog-
lalkozott, mégis nyitottd és érzékennyé tették az ott
toltott évek. Nemeh Diana elmondta, mér akkor meg-
tapasztalta, mennyire nehéz helyzetben vannak sokszor
az érintett csalddok, és mennyi lathatatlan terhet hor-
doznak a sziilgk és a gyerekek is.

A fotézas végul csaknem fél éven it tartott. Nemeh
Diana rendszeresen tobb napot toltott a csalddnal,
ahol sokszor ott is aludt, igy valéban beleldthatott a
mindennapjaikba. A kezdeti elképzelés inkdbb az ott-
hondpolis nehézségeire fékuszalt volna, dm idével vi-
ligossd valt szamdira, hogy valéjdban maga Nimréd
érdekli a mivészt: az, hogy kicsoda 6, s milyen sze-
mélyiség rejlik ebben a kiilonleges emberben.

Nimréddal meglepéen kénnyen tudtak kapcsolédni
egymdshoz. A fii — bar autizmusa mellett hiperaktivi-
tassal is él — nagyon szeretetteljes és nyitott személyi-
ség. Id6vel természetessé valt szimdra a fotds jelenléte:
odament hozza, puszit adott neki, vagy éppen meg-
kérte, hogy kenjen neki mdjkrémes kenyeret. ,Ezek az
apré hétkoznapi pillanatok sokkal fontosabbd viltak,
mint barmilyen bedllitott jelenet” — emlékszik vissza a
fotografus.

A koz6s élmények k6zott megmaradtak a fagyizdsok, a
rémai-parti sétik és azok a spontan helyzetek is, amikor
Nimréd onfeledten belegizolt a hideg vizbe, mik6zben
a tobbiek mdr fiztak. A fotds szerint ilyen hétkoéznapi
jelenetekbdl rajzolédott ki igazdn a fid személyisége.

Fotografusként ugyanakkor komoly kihivist jelen-
tett Nimréd rendkivili mozgékonysiga. A fid nagyon
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gyorsan mozog, emiatt technikailag sem volt egysze-

rl elkapni a pillanatokat. Ennél azonban sokkal fon-
tosabbnak tartotta, hogy a képek ne az autizmust vagy
a ,mdssigot” hangsilyozzik, hanem magit az embert.

Mint fogalmazott: nem az autizmust akarta lefotézni,
hanem Nimrédot. Fontos volt szdmdra, hogy a képe-
ken megmaradjon a fit méltésiga, személyisége és
embersége, és ne pusztin diagnézisként tekintsenek
rd az emberek. Azonban mindehhez 6ridsi bizalom
kellett a csalad részérél. Elmondta, hogy nagy dolog,
amikor valaki beenged egy idegent az otthondba, és
hagyja, hogy jelen legyen a legintimebb hétkéznapi
pillanatokban is — akar a reggeli kavézasndl, akar egy
nehezebb helyzetben.

A jovét illetSen ugyanakkor komoly aggodalmakat
is megfogalmazott a dijnyertes mdvész. Ugy latja,
Magyarorszigon az autizmussal él6 fiatalok és csaldd-
jaik rendkiviil nehéz helyzetben vannak, kuléndsen
akkor, amikor a szil6k mar nem tudjik vallalni a teljes
gondozisi terhet. Szerinte kevés a valédi timogatds és
kevés a j6 alternativa, mikézben Nyugat-Eurépiban
m(ikodé modellek is léteznek. Nemeh Diana meg-
erbsitette, nem zdrult még itt le a torténetiik. A foto-
grifus hosszu tavon is szeretné kovetni Nimrod életét,
és dokumentdlni, hogyan 1ép it a kamaszkorbdl a
felnétt létbe. Ugy érzi, ennek a torténetnek éppen az
id6 ad majd valédi mélységet.

Beszterczey Judit



Nemeh Diana dijnyertes fotésorozata Nimrodrol




