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Kedves Olvasod!

Véget ér mindjdrt az esztendd, és a civil szervezetek ismét belekezdhetnek az adé 1%-4t
kérd kampdnyukba. Sokan taldn felkapjék erre a fejiiket, mert csak a mdjusi idépontot
tartjak szdmon: a személyi jovedelemadé befizetésének hatdridejét. J6 lenne, ha febru-
drra is figyelmeznének: a hénap vége az egyéni véllalkozok (eva, kata) adébevalldsdnak

ideje.

Evrél évre figyelem a kampdanyt, és évrdl évre szomortan dllapitom meg, hogy a febru-
4ri hatdrid6 nem érdekli a civil szervezeteket. Pedig ebben a kicsi orszdgban az egyéni
véllalkozdkat is lehetne arra kérni, hogy éljenck a térvény adta lehetéségiikkel: rendel-
kezzenek addjuk 1+1%-4drél. Nincsenek kevesen, a Kézponti Statisztikai Hivatal (KSH)
adatai szerint 2016-ban 420 871-en voltak, és az el6rejelzések szerint szdmuk idén né-
vekedik. Sziikség van minden egyes forintra, hiszen csékkent az civileknek juttatott
adéforintok mennyisége. Nemcsak azért mert kisebb az adakozokedv, hanem azért is,
mert csokkentek az addterhek: az adé mdr csak 16%, és ma mdr a NAV tolti ki az
adébevalldsok jelentés szamdt. A NIOK honlapjan ezt olvastam: ,A Nemzeti Adé- és
Vimbhivatal mai napon kozzétett adatai alapjdn komoly visszaesés tortént az 1+1%-os
felajinldsokban idén: alig 3 millié felajanlds érkezett a civil szervezetek és az egyhdzak
szdmdra, illetve a Nemzeti Tehetség Programra egyiittesen, mig tavaly a szdmuk meg-
haladta a 3,5 milliét. Az 1%-os rendelkezések 8sszege 14,5 millidrdrél, 12,8 millidrd
forintra csokkent. Ezt a csokkenést a civil szakért6k mdr az év elején valdszin(siteték,
amikor ismertté valt az adébevalldsban idén bevezetett megoldds.” (Mintegy félmillié
1%-os felajanlds tint el tavaly 6ta: www.nonprofit.hu/hirek/; szept. 19.)

Evrdl évre figyelem a kampanyt, és évrdl évre megdllapitom: a fogyatékos emberekére
dolgozo civil szervezetek koziil kevesen véltoztattak kampdnystratégidjukon. Azt gon-
doljik, elég megjelentetni a Facebookon, hogy kérik, és miért kérik az adé 1%-4t. Ha
én ilyen hirdetéssel taldlkozom, ha nem ismerem a szervezetet kozelebbrél, elsé dolgom,
hogy megnézem a szervezet honlapjdt. A legtobbszor alig taldlok rajta valamit, vagy ha
igen, 2014-15-bél val6 hireket, és j6, ha megtaldlom rajta a tavalyi kozhasznisdgi je-
lentést — tobbnyire nem. Ha szévé teszem ezt barmelyik, 4ltalam kicsit jobban ismert
civil szervezetnek, a vélasz: hdr rajta vagyunk a Facebookon. Ez j6 az azonnali hirmeg-
osztdshoz, 6romteli esemény bejelentéséhez, de ahhoz nem, hogy az ember 4ttekintse a
szervezet mikddését. Azt meg senkitdl nem lehet elvdrni, hogy dtbongéssze a Facebook
oldal hirézdnét ahhoz, hogy az dltala kivdnt informdciéhoz hozzdjusson. Igaz ez akkor
is, ha a keres§ program mikédik a Facebookon. Ez nem kirakds jaték, hogy aprdnként
szedje Ossze az ember az informdciét. Ha nem taldlok semmi érdemlegeset a honlapon,
akkor tovdbb nem kutatok, és eszem 4dgdban sincs nekik adni az 1%-omat, és nem is
buzditok senkit arra, hogy tdmogassék 6k is.

Pedig ma mdr meg lehet tanulni a kampdnytechnikdkat, és azt is, hogyan kell infor-
mativ, adakozdsra kedvet csindlé honlapot késziteni. Nekem a Bdtor Tébor honlapja
a kedvencem. Naprakészek a hirek, az informéciék. Ha gy tartand kedvem, akdr 4t-
nézhetném a hivatalos irataikat is. Az 1%-ot kapé szervezetek TOP huszas listdjéban
a harmadik helyet foglaljék el, 106 087 765 millié forintot kaptak. Nemcsak nagysze-
rl programjuk, hanem 4ddthatdsdguk, naprakész tdjékoztatdsuk is hozzdjirult ahhoz,
hogy az adéz6k 8ket vilasztottdk.

Ferenczy Agnes

Sikerekben gazdag, eredményes
és oromteli 1ij esztenddt kivainunk
minden Olvasonknak!
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Rendkivuli kdzgyllés masodszor
Evekre meghatdroztak az AOSZ munkdjit

Nyomds oka van annak, ha egy civil szervezet egy éven beliil masodszor

tart rendkivili kozgydulést. A szeptember 30-i kozgydlés az EFOP-1.1.5-17

koédszamu palydzata miatt kellett 6sszehivni. A palyazatot a (felnétt)

fogyatékos embereket segitd infokommunikacids alapu tavszolgaltatas

kialakitasara irtak ki.

A pélydzatrol mdr tobbszér olvashattak
az Eséemberben: az AOSZ, konzorciu-
mi partnerségben az MTA-ELTE Autiz-
mus Szakmddszertani Kutatdcsoportjdval
(MASZK), erre nytjtotta be a DATA: Di-
gitdlis autondmia-tdmogatds az autizmus
spektrumon cim( projektet.

Kilencvenhét
kettd képviseldje jelent meg, ebbdl ket-

tagszervezetb8l  tizen-
t6 nem szavazhatott, mert 8k egyuttal az
AOSZ tisztségviseldi is: Abigél Egyesiilet:
Kévdri Edit; ALAUTT Alapitvény: Gyérfi
Anikd. Ott voltak az érdeklédd sziildk is
legaldbb annyian, mint a tagszervezetek-
6l érkezettek.

Kidr, hogy nem jéttek el tobben, mert
a fent emlitett projekerdl hallottak vol-
na informdci6kat ,els§ kézb8l”: dr. Gyé-
ri Mikldstél, a MASZK vezet8jétdl és he-
lyettesétdl Varginé dr. Molndr Martdtél. A
projekt lényege, hogy tdvsegitséget adjon
a felndtt autista személyeknek, el8segitve
oktatdsukat, munkdba dlldsukat. A pro-
jekt tobblépcsds. Nagyon leegyszertisitve,
lesz: 1. felhasznalok képzése; 2. kiprébd-
lds; 3. visszajelzés. A projekt megvaldsitd-
sdhoz szolgdltatdsi pontokat kell kialakita-
ni, és biztositani kell az infokommunika-
ciés hdttér biztonsdgos miikodését.

A kozgytilés tényleges megkezdése elStt
Kévéri Edit elnék bemutatta az AOSZ
iroda Gj munkatdrsait: Juhos Katalint, aki
mdr a KAP fesztivdlon bizonyitott, és Bd-
dis Anitdt, majd Gy6rfy Aniké, az AOSZ
alelndke a legfontosabb célkittizéseket
ismertette a projekttel kapcsolatban. El-
mondta, hogy ilyen nagyszabdsu fejlesztés
még nem volt az AOSZ életében, amely-
nek célja a szolgdltatdsok minél szélesebb
korben toreénd kiterjesztése, szolgélta-
tdsi pontok, valamint a fenntarthat6sdg
megteremtése. Ez utébbival kapcsolatban

mondta Kévari Edit, hogy szdmitanak
az InoPontokra, és tovdbbiakat szeretné-
nek létrehozni, valamint az AOSZ kolt-
ségvetésébe beépitenek erre forrdsokat.
Szildgyi Jozsef, a szdvetség pénziigyese ko-
zolte, hogy a fenntartds hdrom évig biz-
tositott, de lobbizni kell tovdbbi tdmoga-
tdsért a minisztériumndl, mert a program
frissitése 10-15 milli6 forintba keriil. Lesz
felhaszndléi kézikonyv, rekldm- és isme-
retterjesztd kisfilm. 2018. oktdberében
kell bemutatni az eredményességi muta-
tét: azaz addigra 120 autista személynek
kell haszndlnia a programot, a projekt fu-
tamidejének végére a szdmuk el kell érje
a 300-at, valamint 3000 regisztrdlt, szol-
galtatéi eseményt. A szolgdltatds ingye-
nes, st arra is lesz pénz, hogy 300 okos
eszkozt (tabletet, okostelefont) szintén in-
gyen odaadjanak azoknak, akik nem tud-
nak maguknak venni. A projekt hozzdjd-
rulhat ahhoz, hogy egységes jelrendszer
alakuljon ki, és ,ha tigyesek vagyunk —
mondta Kévdri Edit —, akkor a szolgdlta-
tokat rd tudjuk arra venni, hogy ezt a jel-
rendszert haszndljik ék is”. Ez megkony-
nyitené az autista személyek eligazoddsdt
a hivatalokban, az orvosi rendelékben stb.

A projekt eldfinanszirozott, mdr most
megkezdddtek az eldkésziiletek, amelyek
pénzbe keriilnek. Ha nem nyeri meg a
szdvetség a pélydzacot, akkor elbukta az
erre koledte pénzt, 2,5 millié forintot (en-
nek kicsi a val6szintsége, hiszen meghiva-
sos palydzatrél van sz6). Ha viszont a pd-
lydzat a futamid® végére sikertelen, akkor
az egész pénzt vissza kell fizetni (ennek is
kicsi a valdszintisége).

A kozgytilésnek el8szor arrdl kellett dén-
tenie, hogy az elnék — ha a pélydzatot ked-
vez8en birdljdk el, mert dontés eddig még
nem sziiletett — aldirhassa a tdmogatdsi

szerzGdést, utdna arrdl, hogy a projektben
dolgozd vezet$ tisztségviselSkkel szerzd-
dést kothessen. A kozgyilés egyhangtlag
megszavazta mindkét napirendi pontot.
(Azdta megsziiletett a dontés: a pélydzat
nyert. Mivel nagyon sok pénzrél van szé
(6sszesen 499 693 567 Ft-rél — ennél kb.
50 milliéval kevesebbet hagyott jové a pa-
lydzatot elbirdlald bizottsdg), ezért ahhoz is
felhatalmazdst kért az elnok, hogy ezeket a
nagy osszegli kifizetéseket megtehesse koz-
gylilési jévahagyds nélkiil. Ez is megszava-
zasra keriilt ellenszavazat nélkiil, akdrcsak a
projektiré Gydrfy Anikd dijazdsa, valamint
a projektben résztvev8k, AOSZ tisztségvi-
sel6k, munkatdrsak bérezése a projektben
végzendd munkdjukért. (Ezeket azért nem
ismertetem, mert a a birl4 bizottsdg don-
tése ezekre is kiterjedt, tehdt kevesebbet
kapnak a pdlydzatban tervezettnél.)

Egyéb alapszabdlyi médositdsokat is
megszavaztak. Tobbek kozott folvette az
AOSZ a céljai kozé: ,A mindenkori evi-
dencia alaptl szakmai irdnyelvekben fog-
laltak szerinti, specidlis sziikségleteiknek
megfelel§ érdekvédelem biztositdsa.” Az el-
nok magyardzata szerint ez azt jeleni, hogy
olyan tagszervezetek ne lehessenek tagjai az
AOSZ-nak, amelyek homlokegyenest mds
4lldspontot képviselnek, mint a szovetség,
példdul a terdpia tigyében. Tehdt csak azon
tagszervezetek lehessenek tagok, amelyek
az evidencia alapon elfogadott terdpidkat
képviselik. A nem elfogadottak példdul a
glutén- illetve a kazeinmentes diéta. A moé-
dositdst megszavazta a kozgy(ilés.
Izgalmas, érdekes kozgytilés volt, és
minden szépités nélkiil csak azt irhatom,
kir hogy nem jottek el tobben. 97 tag-
szervezetb8l 12 — az nagyon kevés. Olyan
dolgokrdl volt sz6 ugyanis, amelyeknek
elfogaddsa/megszavazdsa évekre meghatd-
rozza az AOSZ munkéjit. Mdrpedig ha
pedig valaki nem jon el, nem képviseli a
sajdt tagsdgdt, timogatdi bdzisinak érde-
keit, utélag nincs jogalapja fanyalogni,
kritizdlni, hogy miért ezt vagy amazt td-
mogatja az AOSZ. Tapasztalataim szerint
ez utdbbi szokott torténni.
Ferenczy Agnes



4 Hatarozatok

KK
EIndkségi hatarozatok 2017

A i A § i, i ADONTEST
HATAROZAT ! | HATAROZAT- A HATAROZAT TARTALMA HATAROZAT TAMOGATQK
szima | HOZATAL L ATALYA | ESELLENZOK
1 S i i A
1/2017. 2017.09.11. Az elndkség 4 igen szavazattal elfogadja a Patronus Haz Nonprofit Kft. tagfelvételi kérelmét, a benyujtott és 4igen, 0 nem,
(IX.11) i mellékelt dokumentumok alapjén. 1 elnokségi tag nem szavazott. Az elndkség 4 igen szavazattal elfogadja | 0 tartézkodss,
: i a Patrénus Haz Nonprofit Kft. tagdijmentességi kérelmét a 2017. évre vonatkozoan. 1 elndkségi tag nem : i 1 elnokségi
3 szavazott.  tag nem
‘ i szavazott
1/2017. 2017 09.15. Meghwo rendkivili kozgydleésre, ELTE Bérczi Gusztdv Gyogypedagdgiai Féiskolai Kar. Az elndkség 5 igen 5igen, 0 nem,
(IX.15) 1 szavazatta\ elfogadta a mellékelt meghivé szerinti kdzgy(ilés Osszehivasat, annak helyét, idejét és napirendi 0 tartézkodas
: pontjait : :
1/2017. ‘ 201 7.10.16. | Az elndkség 4 igen szavazattal elfogadja az Autistdkért Szolnokon Civil Tarsasag tagfelvételi kérelmét. 4igen, 0 nem,
(X.16)) : H elndkségi tag nem szavazott. : i 0 tartdzkodas,
1 3 1 ! 1 elndkségi
| tag nem
i szavazott
1/2017. ‘ 12017.11.29. ¢ ‘ Az Autistak Orszagos Szovetségének elndksége a Vac Térségi Autistakért civil tarsasag tagfelvételi kérelmét, 3igen, 0 nem,
(X1.29.) 1 i a mellékelt dokumentumok alapjan, 3 igen szavazattal elfogadja. ! 0tartozkodés
: : : i 2 elnokségi
| tag nem
! szavazott

Kozgydlési hatarozatok 2017

A i A § i, i ADONTEST
HATAROZAT | HATAROZAT- A HATAROZAT TARTALMA HATAROZAT TAMOGATQK
szimn | HOZATAL i L ATALya | ESELLENZOK
B e e | SZAMARANYA
1/2017. 2017.09. 30. A kozgylés a 1/2017. (IX. 30.) szdmu 10 igen, 0 nem, 0 tartézkodas mellett meghozott hatérozatéval 10igen,
(IX.30) i megvalasztja P4li Sindornét a jegyzokonyv vezetSjének, Brokés Juditot, és Loffler Andrést a jegyz6konyv i Onem,
: i hitelesitéjének. : i 0 tartézkodas
2/2017. ‘ 1 2017.09. 30. A kdzgyUlés a 2/2017. (IX. 30.) szamu 10 igen, 0 nem, 0 tartézkodas mellett meghozott hatarozataval 10igen,
(IX.30) 1 megvalasztja az Autista Gyermekekért Egyesuletet (a nevében eljard természetes személy Kovérné Miklos 0 nem,
' i Zsuzsanna), az Apro Lépések Egyesiiletet (a nevében eljard természetes személy Keresztesi Koppany), ésaz ! i 0 tartézkodas

ASD Munkacsoport Civil Tarsasagot (a nevében eljaré természetes személy Egle Botond) a szavazatszamlald
! bizottsag tagjanak.

3/2017. 201 7.09.30. A kozgylés a 3/2017. (IX. 30.) szdmu 9 igen, 0 nem, 1 tartdzkodas mellett meghozott hatdrozataval ' L9i igen, 0 nem,
(IX. 30) | i megvalasztja az ASD Munkacsoport Civil Térsasagot (a nevében eljaro természetes személy Egle Botond) 1 tartézkodas
: ! a szavazatszamlalo bizottsag vezetéjének. :
4/2017. £ 2017.09.30. | A kézgydlés a 4/2017. (IX. 30) szamd 10 igen, 0 nem, 0 tartézkodas mellett meghozott hatérozatéval {10igen,
(IX. 30.) | i elfogadja a kozgyilés meghirdetett napirendi pontjait. i 0nem,
: : : i 0 tartézkodas
5/2017. ‘ 1 2017.09. 30. A kozgylés az EFOP-1.1.5-17 kddszamu, DATA: Digitalis autondmia-tdmogatés az autizmus spektrumon” 10igen,
(IX.30) 1 cimU projekt eléfinanszirozasaval kapcsolatban 10 igen, 0 nem, 0 tartézkodas mellett meghozott 0 nem,
: i hatdrozataval meghatalmazza az elnokséget arra, hogy a projekt-el6készités koltségeit eléfinanszirozzaaz ! i 0 tartdzkodas

Autistak Orszagos Szévetsége sajat koltségvetése terhére, a benyujtott koltségvetés szerint 8 576 100 Ft
i értékben, amelybdl 2 540 000 Ft a pélyazat elbirdlasa elétt felhasznalhatd kdzbeszerzési koltségekre.

6/2017. : 201 7.09.30. i A kozgy(lés az EFOP-1.1.5-17 kodszamu , DATA: Digitélis autonémia-tdmogatds az autizmus spektrumon” 10igen,
(IX.30) : i cim pélyézati felhivasra benyujtott pélyazat sikeressége esetén 10 igen, 0 nem, 0 tartézkodas mellett : £ 0nem
: | meghozott hatérozataval felhatalmazza az Autisték Orszagos Szévetségének elndkét a témogatasi szerz6dés | 0 tartézkodés
i aldirdsara. :
7/2017. | 1 2017.09. 30. A kdzgytlés a 7/2017. (IX. 30.) szamu 9 igen, 0 nem, 1 tartézkodas mellett meghozott hatdrozataval j 9igen, 0 nem,
(IX.30) 1 hozzajérul ahhoz, hogy az Autistak Orszagos Szovetségének vezetd tisztségviselSivel az EFOP-1.1.5-17 1 tartézkodas

i kodszamu ,DATA: Digitélis autondmia-tdmogatés az autizmus spektrumon” cim( projekt megvalésithatésagi
tanulményanak mellékletét képezo koltségvetésben szerepld feladatok targydban és dsszegek erejéig :
i megbizasi szerzédés legyen kétheto és kifizethetd.

8/2017. 2017.09. 30. A kozgylés a 8/2017. (1X.3 0.) szdmu 10 igen, 0 nem, 0 tartézkodas mellett meghozott hatérozatdval az 10igen,
(IX. 30, : elSterjesztetteknek és a kozgyUilés altal tett javaslatoknak megfeleléen, elfogadja az Autistak Orszagos : 0 nem,

: » Szbvetsége alapszabalyanak a modositasat azzal, hogy az alapszabaly X. fejezet 3.2. pont j) alpontjanak 0 tartézkodas
i modositasa tekintetében az ezen pontra vonatkozé modositd javaslatok kozil a ©) pontban irt javaslatot ; '
: fogadja el, s meghatalmazza Kévari Edit elndkot a médositott alapszabaly alirdsara. :
A hatérozat részét képezik az Autistak Orszagos Szovetsége alapszabalyanak aldbbi mddositasai: a teljes
i széveg olvashatd az alabbi weboldalon: http://aoszhu/tagsag/kozgyulesi-hatarozatok/ : :

9/2017. 2017 09. 30. A kozgylés a 9/2017. (IX. 30.) szamu 10 igen, 0 nem, O tartézkodas mellett meghozott hatdrozatéval 10igen,
(IX.30) 1 az Autisték Orszagos Szdvetsége tagjaival a Tartalmas pihenés projekt targyban kotott szerzédéseket : 0 nem,

i jévéhagyja. : ! 0 tartozkodas



Jotékonysagi est Vésztdn

A Vésze8i Sériile Gyermekekért Egyesiilet
oktéber 13-dn jotékonysdgi estet rende-
zett. Az igy befolyt pénzbél a Toldi utcai
lakdotthonukba szeretnének szabadidds
szobdt berendezni. Az estet Vészt8 pol-
garmestere, Molndr Sdndor nyitotta meg.
Jaksity Kata volt az est hdziasszonya, és fol-
lépett a vdrosbdl elszdrmazott szinész is:
Kovdcs Krisztidn. Az egyesiilet térsadalmi
elfogadottsdgdt nemcsak a polgdrmester je-
lenléte mutatta, hanem az is, hogy a szép-
szdmi tombola-nyereményeket a helybéli
véllalkozék ajénlottdk fel.

Az Autistic Art a lakbotthonokért

Az Autistic Art idén is tartott jétékonysd-
gi drverést az autistak lakéotthonai javdra
oktéber 19-én. A kikidltdsra keriild tar-
gyak egy része egyedi ékszerek és egyéb,
szintén egyedi designtdrgyak voltak (pl.
fotel), amelyek készitésénél alkotéik az au-
tista emberek grafikdinak egy-egy motivu-
mit haszniltdk f6l. Ezeken kiviil kikidltdsra
keriilt még 21 kortdrs miivész miive, ame-
lyeknek mindegyike témdjdban, elkészité-
sének médjdban, vagy vilaszolt, vagy visz-
szatiikrozte egy-egy autista személy alkotd-
sat. Az Informatika a Tdrsadalomért Egye-
siilet (Infolér), az idei j6tékonysdgi bordr-
verésen, csak dgy, mint tavaly, az Autistic
Art Alapitvény javdra gy(jtott pénzt, amit
az alapitvdny az Esemberkék Egyesiilet ta-
tai Szent Gergely Lakéotthondban €18 au-
tista emberek muvészetterdpidjira forditja.

Autizmus nap Dunaharasztin

Oktdber 27-én tartotta a mér orszdgosan
megtartott, hagyomannyd vélé hazai 8szi
autizmus napot a Mozaik Egyesiilet Du-
naharasztin. A célja: bemutatni a helyi jé
gyakorlatokat, megismertetni az itthoni
jelentds szakembereket, és az autizmussal
kapcsolatos innovativ kezdeményezéseket.
A Szigetszentmiklési Tankertileti Kézpont
munkatdrsa az autista gyerekek elldtdsdnak
rendszerée ismertette, a délegyhdzi isko-
la pedig azt, hogy ndluk hogyan integral-
jék az autista tanulékat. Bemutatkozott az
MTA-ELTE Autizmus Szakmédszertani
Kutatécsoportja, az Autizmus Koordini-
ci6 Iroda és a Kor-projekt: egy bardti ko-
z0sség az autista csalddokért.

Autizmusrél évondknek
A XV. keriilet a f6varos keriiletei koziil élen
jar a fogyatékos emberek befogaddsdban.

Itt van Budapest egyetlen 6nkorményzati
fenntartdsti napkozije, ahol a halmozottan
stlyos fogyatékos gyerekeket és felnSeeeket
elldtjak. Oktdber 31-én, a Jozsef Attila ut-
cai 6voda egy szakembert és egy sziil6t hi-
vott meg, hogy tartsanak el6addst az 6vé-
néknek az autizmusrél. Koriilbeliil har-
minc événdnek beszélt Faragoné Bircsdk
Mirta, a I11. keriileti Szell6 utcai EGYMI
nyugalmazott igazgatdja. A sziil§ Koesis
Alajos volt, az AOSZ szintén nyugalomba
vonult tigyvezetdje. A keriilet vezet8 6vé-
ndje tervezi, hogy a tobbi évoddba is meg-
hivja a két eldadét, és taldn a sziil6knek is
szerveznek hasonlé eldaddsokat.

Kézmlives termékek a Szivarvanytol

A szegedi Szivarvany Kozhasznd Egyesiilet
tréfds plakdton adta hiriil a Facebookon,
hogy november 11-én el8szor jelennek
meg kézmiives portékdikkal a szegedi Bo-
dén piacon. Az eladdsra szdnt termékeket
autista, értelmileg akaddlyozott és egész-
ségkdrosodott munkatdrsaik késziteteék:
gyongy, bér, textil, papir, fa, nemez és ter-
mészetes anyagok (virdgok, termések) fel-
haszndldsdval. Levendulavirdggal tométe
illatpdrndik tdvoltartjédk a molyokat.

Allasborze, farmlatogatas, dijatadas
Miskolcon, a Batyu-Téka Ftteremben
(Szimbidzis Alapitviny) 4lldsbérze volt
november 7-én. Tfz munkdltaté jelent meg,
hogy élldskeresd fogyatékos és megvaltozott
munkaképességli emberekkel taldlkozzon.
Az alapitviny vezetSje, Jakubinyi Ldszlé el-
mondta, a térségben 5-6000 megvaltozott
munkaképességli ember szeretne dogozni,
a Miskolci Egyetemen pedig 140-en tanul-
nak e korbsl. Ok a betanitott munkanal
tobbre képesek, képzettek, nyelveket tud-
nak, szdmitdgépes ismereteik vannak.

Az alapitviny Bardthegyi majorsiga decem-
berben 200 didkot ldtott vendégiil ingyen a
Fogyatékos emberek vildgnapja alkalmabél.
A Szimbidzis Alapitvany és a Miskolci Fo-
gyatékossdgiigyl Szakmai Mihely 4ltal ala-
pitott Az év esélyteremtd munkabelye dijat,
és az alapitvdny véndordijdt: Az év esélyte-
remtd munkabelye dijat december 5-én adta
4t a Szimbidzis Alapitvdny a kitiintetettek-
nek a Fogyatékos emberek vilignapija alkal-
mébdl tartott rendezvényiikon.

A MASZK-rél az AUT-PONT-nal
Sziilé-szakember taldlkozét tartott az

AUT-PONT Alapitviny november 24-én.
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A meghivott eldadd Stefanik Krisztina
volt, az ELTE BGGYK dékdn-helyettese,
pszicholégus. A taldlkozén a most folyd
MASZK kutatds els§ eredményeird] szi-
molt be.

Hangverseny az Aura Egyesiilet javara
Jétékonysdgi hangversenyt tartott az Er-
kel Ferenc Vegyeskar december 16-4n, Bu-
dapesten, a Hold utcai reformdtus temp-
lomban. A hangverseny bevételét az Aura
Egyesiiletnek adomdnyoztdk. A vegyeskar
el8te follépett az egyesiilet Kék kdrusa.

Nappali klub Székesfehérvaron

A Fehérvér Travel Alapitviny autista fel-
nétteket vir Nappali Klubjdba. Jelentkez-
ni a (+36) 30 472 7879-es vagy (22) 500
230-as telefonszdmon lehet, levélben pe-
dig: 8001 Székesfehérvar, Pf. 179. e-mail
cim: fra.iroda@gmail.com. A klub munka-
tdrsai, az Arany Janos iskola gyégypedagé-
gusai, fejlesztd szakemberei, hasznos idé-
toltésre hivjdk a fiatalokat.

Javaslat az dpolasi dij atalakitasara

El kell ismerni az dpoldst végz8k munkd-
jat megéllitva ezzel az érintett csalddok to-
vabbi elszegényedését. A MEOSZ javas-
latai kozott az is szerepel, hogy rendezzék
az egészségligyi elldtdst, ezért az dpoldst
foglalkoztatdsi jogviszonnyd kell mindsi-
teni, és mindazt megadni az otthondpo-
l6knak, ami ezzel a tobbségieknek jar (pl.
tdppénz, betegszabadsdg, rokkantsdgi elld-
tds); az dpoldsi dijat a minimalbér szintjére
kell emelni; legyenek olyan szolgdltatdsok,
amelyek biztositjdk az otthon 1évé csaldd-
tag helyettesitését.

A MEOSZ kormdnynak eljuttatott ja-
vaslatdt tiz, a fogyatékos emberek érdeke-
it védd civil szervezet tdmogatta: AOSZ,
AURA, CEHélézat, EFOESZ, ETA Or-
szdgos Szovetség, Halmozottan Sériiltek
Heves Megyei Sziil8szovetsége, Moza-
ik Kozhasznd Egyesiiler, SINOSZ, Si-
ketvakok Orszdgos Egyesiilete, Vakok és
Gyengénldtok Orszdgos Szovetsége.

A kormdny vdlaszdban t5bbek kozott
ez 4ll: nem lesz jogviszony az otthondpo-
lds, mert az szdmos jogi problémdt vet f6l.
Egészségbiztositdsa most is van az dpoldsi
dijasoknak, bdr vannak olyan juttatdsok,
amelyeket 8k nem kapnak — ezek kiterjesz-
tésének lehetdségét megvizsgdljak. A teljes
hir és a vilaszlevél elolvashaté az AOSZ
honlapjdn: www.aosz.hu.
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Info-kommunikacio, jollét, kivaltas

DATA és Montazs projekt, MASZK kutatas, kerekasztal az intézményi

féréhelykivaltasrol, érzékenyité (tan)éra, majd a napot zard workshop,

és egész nap Autizmus borze. Az elébbi félsorolds az AOSZ Biztatd jovo

cimmel megrendezett hagyomanyos Autizmus napjanak eseményei.

Nyitrai Imre, az EMMI dllamtitkdr he-
lyettesének nyitd szavai utdn Lang Mdtyds
furulydzott nekiink, aki csak tgy, mint az
augusztusi KAP Fesztivilon, most is meg-
nyerte dzsesszfurulydzdsdval a kozonséget.
Tizéves, ha lehet, és mdris milyen reme-
kil zenél. Buzds Krisztindra a nap mdso-
dik felében keriilt sor. O szintén a KAP
Fesztival fellépdje volt. Mogdtte mér ko-
moly énekesi mult 4ll, sok f6llépesen van
til. Magabiztosan mozgott a szinpadon,
és jatékdval hozzd is tett az eléadott ének-
szdmokhoz. Aki nem tudott eljonni, az
meghallgathatja 8ket a You Tube-on, az
AOSZ videocsatorndjdn, csak be kell irni
a keresébe: Esélyt adunk, esélyt kapunk.

Gy6ri Miklés

Szoftver- és szolgaltatasfejlesztés

A DATA projektrdl (Digitilis autonémia-
tdmogatds az autizmus spektrumon), azaz
az info-kommunikdcié alapt szoftver-
és szolgdltatds-fejlesztésr6l Gydri Miklds
(ELTE BGGYK), a program vezetGje szd-
molt be. Ez a jé vagy jobb képességli au-
tista felnStteknek és sziileinek adhat segit-
séget, a tobbieknek reményt, hogy a kifej-
lesztett applikdciok majd hozzdsegitik az
egészségligyben, az iskoldban és mds he-
lyeken dolgozdkat, hogy megértve az au-

tistdk gondolkoddsmddjdt, szét értenek
velitk. Ezt kritikus pontnak tartja Gy6-
ri Mikl6s, mert egy el6z8, hasonlé pro-
jektjiiknél, a HANDS-nél is tapasztaltdk,
hogy nehéz dttorni a falakat. De probél-
kozni fognak.

Mivel a DATA-r6l mér tobbszor ir-
tunk, ezért az ismertetésétdl eltekintiink.
Lesz weboldala a projektnek, ahol hasz-
nos informécidkar és kéréseket is kaphat-
nak: ugyanis ki kell majd probélni az el-
késziilt ,,termékeket”, és sokat segithetnek

a felhaszndléi észrevételek. Képzések is in-
dulnak a felhasznaléknak (sziildknek is).
A honlap ind{tdsdrél és a DATA-hoz kap-
csolédd hirekrdl az AOSZ honlapjérdl,

Hirlevelébdl értesiilnek majd. Egyéb mé-
don is hirt adnak a projekerl: tdjékoztatd
rendezvényeken és a médidban.

Az FSZK Autizmus Koordindciés iro-
ddja dltal megvalésulé Montdzs projeke-
18l Siméd Judit, a projekt szakmai témave-
zetSje beszélt. A Montdzs négy évig fut,
célja, hogy informdcids hozzéférést és ta-
ndcsadds adjon a fogyatékos és autista em-
bereknek, illetve csalddjuknak a Csaldd-
és Gyermekjéléti Kézpontok munkdjdra
épitve. Mivel a projekerél Simé Judit cik-

ket irt az Eséembernek (10. o.), ezért el6-
addsdt itt most nem ismertetjiik.

A csaladok életmindségének kutatasa
Az MTA-ELTE Autizmus Szakméd-
szertani Kutatdcsoportja, rdvid nevén
MASZK, négyéves lefutdst életmédkuta-
tdsra kapott pdlydzati pénze: Hogyan él-
nek azok a csalddok, ahol ASD-vel diag-
nosztizalt gyermek (is) van? Mivel még a
beérkezett kérddivek feldolgozdsdnak ele-
jén tartanak, ezért V. Molndr Mdrta csak
néhdny részeredményrél tudott beszdmol-
ni. PL arrél, hogy honnan érkezett vissza
a legtobb kérd8iv. Nem meglepd médon
K6zép-Magyarorszdgrol, azaz Budapest-
18l és kornyékérdl, a legkevesebb Zaldbdl.
A kutat6t meglepte, hogy milyen sok ne-
gativ kicsengés(i vélasz érkezett. Nem vé-
letlen, hogy el6addsdnak cime is ez volt:
1ényleg ennyire negativak lennénk? Persze
a kép még drnyalédhat, és akdr a pozitiv
irdnyba is fordulhat, de annak tudatdban,
amit Molndr Midrta mondott, ebben ké-
telkedem. T.i. azt mondta, hogy az eddigi
feldolgozds alapjdn is ldtszik, hogy az élet-
mindség és a tdmogatds osszefiigg: azok
a sziilék elégedettek, és jobb az életmi-
ndségiik is, akik a megfelel szakember-
t6] megfeleld tdmogatdst kaptak. Mdrpe-
dig kevés a szakember, féleg vidéken, és
a legjobb szdndéku, felkésziile pedagdgus
is nehezen boldogul a harmincfds vagy
anndl nagyobb létszimu osztdlyban — ez
még akkor is igy van, ha csupa NT gyerek
iil a padban. H4t még akkor, ha egy-két
autista didkja is?

Mivel a kutatds egyik célja ajinldsok
megfogalmazdsa az életmindséget és pszi-
cholégiai jollétet befolydsolé elldtdsi for-
makra, médszertanokra, ez — ha a tor-
vény- és rendeletalkotdk is figyelembe ve-
szik — hozhat minéségi vdltozdst az autista
gyermeket neveld csalddok életében.

E kutatds keretében vizsgdljak a Csillag-
busz c. konyv szemléletformdlé hatdsic.
Nélunk kevés az ilyen tipust konyv, és a
hatékonysdgi vizsgdlatok is hidnyoznak,
ezért mérik f6l most a szakemberek, hogy
milyen véltozdsokat indithat el a konyv
torténete a 11-12 éves kort gyerekeknél.
A kutatds végén tandri és médszertani ut-



V. MoIndr Mdrta

mutatét és aktivitdsgydjteményt dolgoz-
nak ki, és ez a majdan iskoldba 1ép8 kisis-
koldsoknak teszi konnyebbé az életét.

Intézményi féréhelykivaltas

A kitagoldsrél, hivatalosabb nevén az in-
tézményi kivaltdsrol kerekasztal beszélge-
tés volt. Résztvevli: dr. Juhdsz Péter £6-
osztdlyvezetd (EMMI), Bdtori Zsolt f6-
igazgat6, Szocidlis és Gyermekvédelmi
Féigazgatdsig, Horvdt Kriszstina, az Au-
tizmus Koordindcids Iroda (AKI) vezetd-

AOSZ-nap workshop

je, Németh Zsuzsanna pedagdgus, autiz-
mus szakember, Autizmus Alapitvdny, dr.
Nagy Zita Fva, az FSZK TARS-projekt
kutatdsi munkacsoportjinak vezetdje, va-
lamint jakab Kirolyné, az Autista Sériilte-
kért Zaldban Alapitviny elndke, az Autis-
ta Majorsagok Hél6zatdnak képviseleté-
ben. A beszélgetést Kdvdri Edit vezette. (A
kivaledsr6l Nyitrai Imre, az EMMI dllam-
titkdr helyettese beszélt az Es6embernek.

Cikk a 8. oldalon.)

Ez a mésodik titeme a kivaltdsnak, még-
is, az autistdkra mintha kevésbé figyelné-
nek a kivaledst lebonyolité szakemberek,
holott az AOSZ elnoke, Kévari Edit mar
tavasszal jelezte, hogy sok a diagnosztizd-
latlan autista a kitagoldsra vdré intézmé-
nyekben. Bdr a tdmogatott lakhatdsba
(TL) kikoleozésiik elSee sziikséglet alapi
felmérés van, ez nem pétolja a diagndzist.
Egyébként a f8igazgaté ur felajanlotra,
hogy barki megldtogathatja a TL lakds-

”_n

ban éléket, hogy meggy6zédjenek arrdl,

hogyan élnek, és ellitdsuk valdban sziik-
séglet alapu. Az, hogy az intézményekben
megjelentek az érdekvédelmi tandcsaddk,
az AOSZ-nak koszonhetd, mondta Ju-
hdsz Péter. Arra a sziiléi kérdésre, hogy a
csalddban ¢él8 autista hogyan keriilhet be
ilyen tdmogatott lakdsba, Juhdsz Péter azt
vélaszolta, hogy ez még gyerekcipdben
jar, bdr mdr emelkedik azon tdmogatott
lakdsok szdma, amelyek nem a kivéltdshoz

kapcsolédnak.
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A hossziira nyult napot workshop zdrta,
amikor az a maroknyi sziil8, aki végig ki-
tartott, K8vdri Edittel és Gy6rfy Anikéval
egyiitt kozosen gondolkoztak azon, hogy
mit lehetne tenni azért, hogy a kivaltdsnal
valban érvényesiiljenek a specidlis, autis-
ta személyeket segitd szempontok, ami-
hez persze el8bb diagnézis kellene

Kisérd rendezvények

Mikézben ment az épp soros eldadds,
akodzben egy kisebb csoport érzékenyitd
éran vehetett részt, amit Keresztesi Kop-
pdny, az AOSZ elnokségének tagja tar-
tott. Maga is érintett sziil8, és animdtor.
Kozépiskoldkban tart érzékenyitd érdkat.
Erdekes volt, interaktiv, a résztvevék (so-
kan koziiliik érintett sziild) 6nfeledten
vettek részt a kiilonbozd feladatokban.
Egy ilyen 6rdn részt vevd didk valészind-
leg megsejt valamit abbél, hogyan is érzé-
keli a vildgot autista osztdlytdrsa, és mi-
ben kell 8t segiteni, és ett6l 8 maga is jobb
ember lesz.

Az Autizmus borze egész nap ,nyitva’
volt. Néhdny tagszervezet a ndluk készi-
tett kézmiives termékekbdl hozott izeli-
tét. Vasdrldsra csdbiték voltak: kosarak,
karkot6k, nyakldncok, papirdruk — nem
is tudok mindent félsorolni. Jé volt l4t-
ni, hogy mennyi szép dolgot készitenek
az autista emberek. Csak épp eladdhely
nincs: vevd és dru nehezen taldl egymdsra
(kivételek persze akadnak). Taldn a kévet-
kezd szakmai napra marketingeseket, pi-
achoz, reklimhoz értd szakembereket is
meg lehetne hivni, hogy tandcsaikkal se-
gitsék Sket.

*

Biztat6 jov6 — ez dllt az AOSZ autizmus
napi meghivéjin. Végigiilve az egész na-
pot, meghallgatva az el8addkat, akdr kér-
déjelet is tehetnénk a két sz6 utdn. A csa-
lddban €18 autista személyeknek, idés szii-
leinek pillanatnyilag semmi biztatd nincs.
Gyermekiiket folnevelték, megdregedtek,
és nem tudjdk, mi lesz vele, ha 8k mdr
nem lesznek. A pdlydzatok utdn megvalé-
suld fejlesztések csak évek mulva hoznak
eredményt, a nagy intézményekbdl kikol-
t6z8k csak azoknak a csalddoknak 6rém,
akiknek a gyermeke épp abban az intéz-
ményben él.

Az oldal fotdir Kombka Péter készitette.

Ferenczy Agnes
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Az intézmenyi férohelykivaltasrol
Nincs kitaposott t

Nyitrai Imrét, az EMMI szocidlpolitikaért felelds helyettes allamtitkarat

azért kerestem fel, hogy a kivaltasrol beszélgessiink, és hogy elmondja,

miért volt szlikség a szintén a kivaltashoz kapcsolodé albizottsag

|étrehozasara, valamint: mit profitdlnak mindebbdl az otthon é16

fogyatékos emberek.

Misodik szakaszdba 1épett az intézményi
féréhely-kivaltdsi program. A 2017-2036
kozotti idészakra vonatkozd hosszii tavia
koncepciét  kormdnyhatdrozat  rogziti:
1023/2017 (1. 24.). Az érintett vagy ér-
dekl6d8 ember a sajtohirekbdl értesiil a ki-
véltdssal kapcsolatos fejleményekrdl: 2017
miérciusiban megalakult az 4j IFKKOT, az
4ralakitott Intézményi Férdhely-kivaltdst
Koordindlé Orszdgos Testiilet. Feladatdrdl
ez olvashatd az FSZK (Fogyatékos Szemé-
lyek Esélyegyenl8ségéért Kozhaszni Non-
profit Kft.) honlapjén:

»A testiilet a stratégia végrehajtdsdnak
civil ellendrzését és feliigyeletét végzi.
Tagjai az Orszdgos Fogyatékossdgiigyi Ta-
ndcs delegiltjai, az Orszdgos Fogyatékos-
sdgligyi Szakmai Kollégium elnoke, Fo-
gyatékos Emberek Szervezeteinek Tand-
csa, az ENSZ nemzeti emberi jogi intéz-
ménye, az 4llami, az 6nkorményzati és az
egyhdzi intézményfenntartdk egy-egy de-
legaltja.” A testiilet vezetdje Nyitrai Imre.

Az EFOP 1.9.1 tn. Tirs-projektet a
szocidlis intézményi fér8hely kivaledsi
szakmai koordindciés mihely kialakitds4-
ra irték ki. A célok megvaldsitisira szak-
mai munkacsoportok alakultak: kutatdsi,
szolgaltatds-fejlesztési, foglalkoztatdsi és
intézmény-tdmogatdsi. Az ezekben dol-
gozé szakemberek mind-mind a kivil-
téssal, a kivéltdsban érintett személyekkel
foglalkoznak. A Térs projekt lebonyoli-
t6ja az FSZK. A projektrdl és a munka-
csoportok feladatairdl bévebben az FSZK
honlapjdn olvashatnak: www.fszk.hu.

A 2021-ben befejez8dé kivialtasi folya-
mat mdsodik ttemében 7500 személy
koltozhet ki a nagy intézményekbdl. A
kiilonféle dllami intézményekben most
kb. 25 ezer fogyatékos ember él, lakdott-
honokban 1700-an, tdmogatott lakhatds-

ban 600-an. Ha &sszevetjiik ez utdbbi két
szdmot, és szem el6tt tartjuk, hogy a tel-
jes kivdltds 2041-ben fejez8dik be, akkor
érthetd, hogy a nagy intézményekben él§
ezrek életkoriilményein is javitani kell (pl.
ingatlan feldjitdsa — £ A), és az ott dolgo-
zoknak is ismerniiik, és a napi gyakorlat-
ban alkalmazniuk kell az 4j terdpids mdd-
szereket, eszkdzoket. Az olvasé bizonydra
emlékszik a godi TopHdz iigyére. Az ott
tapasztaltak alapjdn déntott tgy a fenn-
tartd szakmai irdnyitdja, az EMMI, hogy
megersiti az ellendrzéseket, folyamato-
san monitorozza a szocidlis, gyermekjéléti
és gyermekvédelmi intézményeket. Az al-
bizottsdg tagjainak épp az lesz a feladata,
hogy elmenjen azokba az intézmények-
be, ahonnan nem érkezett pdlydzat a ki-
valtasra, és ott monitorozza a lakdk élet-
koriilményeit, ajédnldsokat fogalmazzon
meg, hogy min és hogyan kell véltoztatni,
hogy munkdjukba beépiiljenek a legtijabb

eredmények, mddszerek.

Nyitrai Imre azt mondja, hogy egyértel-
mien az intézmény vezetSjének és fenn-
tartéjdnak a felel8ssége, ha a munkatdrsak
nem ismerik a fogyatékossiggal kapcso-
latos legtjabb mddszereket, eszkozoket.
(A TopHdz élére is Gj vezetSt neveztek ki,
és az intézményre egy kiiléndllé kivaltdsi
program késziil, mert Kézép-Magyaror-
szdg nem részesiilhet EFOP-os forrdsbdl
erre a fejleszeésre.)

Az TFKKOT ald tartozd albizottsdg-
nak hét tagja van, elndke Kdvdri Edit (az
AQOSZ és a FESZT elnoke), a tagok az ér-
dekvédelmi szervezetektdl keriiltek a bi-
zottsdgba, de a Fogyatékossdgiigyi Orszé-
gos Szakmai Kollégium delegéltja is ott
van, valamint a szakdllamtitkdrsdgot két
{8 képviseli. Oktdber 4-én volt az albi-
zottsdg alakuld iilése, amikor megvitattdk

az ligyrend tervezetét, az elvégzendd fel-
adatokat. A szakdllamtitkdrsdg listdt ké-
szit azokrdl az 50 f6nél tobb személyt el-
l4t6 intézményekrdl, amelyek nem indul-
tak a férdhely kivaltdsi palydzaton, ezekbe
az intézményekbe megy el az albizottsdg.
A monitorozds szempontjainak kidolgo-
zdsa a FESZT-re vir.

(Azon persze az albizottsig sem tud
valtoztatni, hogy kevés és rosszul fizetett
szakember — s8t, képzettség nélkiili — dol-
gozik az intézményekben. Az egyik nagy
intézmény kivéledsa ellen tiltakozé tele-
piilés lakosai épp ezt hozték fol érvnek:
most 115 emberre egy ember vigydz ¢j-
jel, munkaerShidny miate. Kérdésiik: A
telepiilés kiilonbdz pontjaira telepitendd
hdzakban élékre ki vigydz majd?)

Persze nem csak mi botladozunk a ki-
véltdssal kapcsolatban. Nyitrai Imre idén
Esztorszdgban, Tallinban jére. O vezet-
te azt a magyar delegdciét, amely a ki-
véltdssal kapcsolatos konferencidn vett
részt. Ggy véli: ,Nincs szégyenkezni va-
l6nk. A gondok mindeniitt ugyanazok.”
Az Gt még nem kitaposott. A befogadds,
a tdrsadalom szemléletének megviltozdsa
mindeniitt gond. Az egyik résztvevd ezzel
kapcsolatban pl. azt vetette £51, hogy taldn
be kellene venni a pélydzatokba a kozds-
ségfejlesztést is. Ugyanis: ,nincs elézetes
tuddsunk arrél, hogy a kdzdsség hogyan
miikodik”. Mert attdl, hogy kiksltdznek
a lakék a nagy intézménybdl, még nem
vélnak a helyi kozosség részévé. Munka,
oktatds, tdrsas kapcsolatok, szabadidés te-
vékenységek stb. ndlunk még mind a nagy
intézményekhez kotédnek. A befogadds
pedig ott kezdddik, hogy a helyi kozosség
elfogadja a fogyatékos emberek mdssdgit,
lehet6vé téve, hogy 6k is részt vegyenek a
kozosség életében, pl. akaddlymentesités-
sel, kiilsnféle rendezvényekre valé meghi-
véssal stb. Nyitrai Imre az egész kivaltds
kulcskérdésének a szemléletvdledst tart-
ja, ennek megvaldsitdsiban mindenki-
re szitkség van, de mint mondja: ,Ehhez
profi szakmai hdteér kell, ami a kivdleds
els6 folyamatdban nem volt meg.”

A FESZT-nek a helyi kozosség szemléle-
tének megvéltoztatdsban is lehet szerepe.



Ugyanis nemcsak a kivaltdsban nem érin-
tett intézmények monitorozdsdt végzi, ha-
nem magdban a kivaltds munkdjdban is
részt vesz. Az FSZK az év elején megbiz-
ta a FESZT-et az érdekvédelmi tandcsadd
szolgdltatds ellitdsira. Az FESZT pedig az
AOSZ-t bizta meg ennek lebonyolitdsdval.
Elkésziilt egy érdekvédelmi kézikdnyv, va-
lamint kiképeztek 25 érdekvédelmi tandcs-
adét, akik nemcsak a kikoéltdz6 lakéknak
segitenek, hanem az intézmény dolgozéi-
nak is adnak érdekvédelmi tandcsaddst, se-
gitve a kikoltoz8k helyi kézosségbe torténd
minél zokkendmentesebb beilleszkedését.
A szerz8dés idStartama alatt a FESZT az
egész orszdgra kiterjedd érdekvédelmi ta-
nacsadd halézatot tart fent: 2017. febru-
4r 1-jée8l 2021. mércius 31-ig. Augusztus
1-jén 29 nagy intézményben kezdték meg
a munkdt.

Hogy ebbdl mi jé szdrmazik azoknak
a fogyatékos embereknek, akik otthon,
csalddban élnek? Sajnos pillanatnyilag
édes-kevés. Nyitrai Imre elmondta, hogy
levonva a kivaltdsi folyamat els§ szaka-
szdnak j6 és rossz tanulsdgait, a mdsodik
korben mdr azt szerették volna, hogy ne
a koltséghatékonysdg legyen az elsddle-
ges szempont, hanem az, hogy az érin-
tettek minél szélesebb kore részesiiljon a
szolgaltatdsokbdl. Az elsd szakaszban nem
épiiltek ki a fogyatékos alapszolgdltatd-
sok, pedig ez is megfogalmazott célja volt
a fejlesztésnek. Ezére joval rugalmasabb
rendszert képzeltek el, olyat, amelyik ér-
zékenyen reagdl a helyben ¢él8 fogyatékos
emberek valtozé igényeire. A pélydzatot
is ugy irtdk ki most, hogy szolgaltatoként
bekeriilhessenek konzorciumi partner-
ként egyhdzi és civil szervezetek. Sajnos
a médr benyujtott pdlydzatokbdl ldcha-
t6, hogy gyakorlatilag ilyen konzorciumi
egylittm(ikodések nem jottek létre. Igy
szolgaltat6kként megmaradnak a nagy in-
tézmények, dgymond ,hdctérként”. Arra
pedig nem lét médot, hogy rékényszerit-
sék 8ket, hogy ne csak a tdmogatott lak-
hatdsban éldknek szolgdltassanak mun-
kdt, szabadidds elfoglaltsdgot, hanem a
telepiilésen vagy a kornyéken él6 csaldd-
ban él8knek is.

Az érdekvédelmi tandcsadd  szolgdlat
munkatdrsai el6segithetik a helyi kozosség
személetének valtozdsit (befogadds), va-
lamint a helyi civil szervezetekkel egyiitt-
miikodve a helyi szolgdltatdsokhoz vald
egyenld esélyli hozzaférést. (Az persze csak

Nyitrai Imre az AOSZ szakmai napjdn
Komka Péter fotéja

az Ujsdgiré jdmbor 6haja, hogy a tandcs-
adé6k a helyi civil szervezetekkel karoleve,
megnyerve az onkormdnyzatot, nyomdst

gyakoroljanak a szolgaltatdkra, hogy a csa-
l4dban éléknek is szolgdltassanak.)

Utéhang
A teljes kivaltds 77 millidrd forint. Na-
gyon sok pénz. Kézben folyamatosan ér-
keznek kérelmek az dllami intézmények-
hez a csalddban él8k hozzdtartozéitdl. Kb.
misfél éve kell jelenteni, hogy a kiilonféle
teriileteken hdny személy vdr intézményi
befogaddsra vagy egyéb elldtdsra, pl. hdzi
segitségnyujtdsra vagy nappali elldtdsra. A
kivaltdssal tehdt pdrhuzamosan meg kel-
lene oldani a csalddban él8k helyzetét is.
A Szocidlis dgazati portdlon ezt olvasom a
Virakozdk jelentésének elemzése 2017. ok-
téber-november c. cikkben:

A fogyatékos személyek 4polé-gondozd
otthondba 1691 {8 a vdrakozdk szdma, a
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pszichidtriai betegek otthondba 2942, kii-
l6nféle lakdotthoni elldtdsba 243 fogyaté-
kos és pszichidtriai elldtott szeretne bejut-
ni, ez utdbbi két csoportbdl (az elébbie-
ken kiviil) tdmogatott lakhatdsra 478-an
varakoznak. Az adatok nem fedik a valé-
sdgot, mert mint az elemzés sszedllitdja
irja: ,Az elemzések készitését folyamato-
san befolydsolja a jelentési hajlandésdg. A
jelentésre kotelezett szolgdltatdk egy része
nem jelent. Egyesek tendenciézusan, md-
sok ad hoc médon hagyjék el a vdrakozék
szdmdnak kozlését (vagy egyéb jel6lést,
mint pl., hogy nincs vdrakozojuk). (...)
Ha a tendencia nem viltozik, akkor a sta-
bilan nem jelent8k egynegyede mellett
szdmolnunk kell a kovetkez8kben a jelen-
tések ardnydnak visszaesésével is. Ez pedig
csokkenti az elemezhetdség pontossdgdt.”

Tudomdsom szerint a nagy intézmé-
nyeknél létszdmstop van.

Ferenczy Agnes

Havi 50 ezer forint tdmogatas

Havonta 50 ezer forintos tdmogatdst kap-
nak nyugdijuk mellé 2018-tdl azok, akik
legalabb 20 évig otthon 4poltdk gyerme-
kiiket. Az errél szdlé torvénymodositd-
si javaslatot a kormdny nevében Balog
Zoltdn, az emberi eréforrdsok minisztere
nyujtotta be az orszdggylésnek.

Ezt a timogatdst az kaphatja, aki gyer-
mekét — ideértve a mdr nagykorut is —
az oregségi nyugdijra val6 jogosultsigot
megel8zéen legaldbb 20 évig sajat hdz-
tartdséban gondozta és ezért dpoldsi di-
jat kapott, valamint az ellitds formdja
legaldbb egy évig emelt osszegli vagy ki-
emelt dpoldsi dij volt.

Ha a sziil§ a gyermekée 20 évig ott-
hon gondozta, de ez alatt nem csupdn
4dpoldsi dijban, hanem a tartésan beteg
vagy fogyatékos gyermek utdn csalddtd-
mogatdsi elldtdsban (gyermekgondozdsi
segélyben) részesiilt, a gyes idejét — leg-
feljebb tizéves idtartamban — hozzd le-

het szdmitani a 20 éves gondozdsi id8-

szakhoz.

A tdrvényjavaslat értelmében a tartds
dpoldst végzdk idéskori tdmogatdsira
vonatkozé rendelkezések 2018. janudr
1-jétdl hatdlyosak.

Jforrds: www.weborvos




10 Fejlesztés
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Az autistak ellatasanak fejlesztése

MONTAZS projekt: Az EFOP 1.9.2-VEKOP-16, kiemelt projekt:

»A fogyatékos személyek szdmdra nyujtott szakmai és kdzszolgaltatasok

hozzaférhetéségének kialakitasa, fejlesztése.” A projekt autizmusspecifikus

ellatas fejlesztésére vonatkozé programija, fejlesztései.

Két éve zdrult a Nyole Pont néven t8bbek
szdmdra ismert, tdbbéves fejlesztési folya-
mat, amelyben jelentds hangsilyt kapott
az elldtdsban dolgozék tobbszintli képzé-
se, ezen beliil egy tandcsad6i halézat kiala-
kitdsanak megkezdése, az elldtds mindségi
kovetelményeinek osszedllitdsa és az erre
¢épildé intézményi munka fejlesztésének
gyakorlata, valamint az autizmussal él8k-
nek és csalddjaiknak kozvetlen segitséget
jelentd programok kidolgozdsa és megva-
16sitdsa. Mindannyiunk — szakemberek és
szolgdltatdst igénybe vev8k — szdmdra feszi-
t6 kérdés: hogyan tarthatok fent és hogyan
terjeszthetdk, fejleszthet8k tovdbb azok a
szolgaltatdsok és eredmények, amelyek egy
projektfolyamatban megvaldsultak, és azt
is tudjuk, hogy a vélasz erre sokszor nem
megnyugtato.

A Fogyatékos Személyek Esélyegyenldsé-
géért Kdzhasznd Nonprofic Kft. (FSZK),
mint projektgazda gondozdsdban 2017 ta-
vaszan indult négyéves MONTAZS projekt
célja, hogy a fogyatékossdggal él6 emberek
teljes kdre szdmdra biztositsa az informdcids
és tandcsaddsi hozzdférést a Csaldd- és Gyer-
mekjéléti Kozpontok munkdjdra épitve,
emellett szolgdltatdsfejlesztéssel és Uj szolgdl-
tatdsok kialakitdsdval javitsa a specidlis kom-
munikdcids igény( személyek (AAK haszné-
16k), beszéd- és nyelvi fogyatékossdggal 16k,
valamint az autista emberek elldrdsi helyzetés.
Igy a projekt keretein beliil Gjabb lehets-
ség nyilt arra, hogy az autizmus-specifikus
elldcds terén meglévd hazai tapasztalatokra,
tuddsra, kordbbi fejlesztésekre tdmaszkodva
tovabbfejlessze, tetjessze és a gyakorlatba iil-
tesse, tovdbbd 4j elemekkel bévitse a kordb-
bi gyakorlatokat. Jelen irdsunkban a kozel-
jovo tevékenységeire tériink ki.

Az elmult £él év elkésziileteire timasz-
kodva autizmus-tandcsads képzést inditunk,

két teriiletet célozva. Kordbbi képzéseink
hallgatdinak, illetve az érintettek visszajel-
zéseinek alapjdn jelentds sziikség van olyan
tandcsad6 szakemberekre, akik az integrilt
formdban elldtott autista gyermekek intéz-
ményei és szakemberei szdmdra nytjtanak
segitséget az autizmusbardt oktatds-nevelés
kialakitdsdban. A tandcsaddé képzés mdsik
kiemelt teriilete a felndst elldrds. Olyan ta-
nécsadé szakembereket készitiink fel, akik
mind az autista személyek, a csalddok,
mind pedig a szakemberek és intézmények
szémdra képesek tandcsaddi tdmogatdst
nytjtani az aktudlis kérdések megolddsa és
a hosszabb tdvii tervezés érdekében.

Az autista emberek elldtdsiban képzett és
jartas szakértdi és tandcsadoi korre tdmasz-
kodva célunk olyan helyi autizmus munka-
csoportok létrehozdsa, amelyek tobb szak-
teriiletet lefedve, és a helyi informdcidkra,
lehetdségekre témaszkodva, képesek szak-
éreelmiikkel kiviilrdl tdmogatni az elldto-
rendszert.

A tandcsaddi kor illetve a helyi autizmus
munkacsoportok kialakitdsa mellett folya-
matosan dolgozunk azon, hogy kialakitsuk
ezeknek a tevékenységeknek a helyét és for-
rasait az autizmus-elldtérendszerben.

Programunk mdsik fontos feladata szak-
mai-mddszertani, szervezeti és mentdlbigi-
énés fejlesztés biztositdsa autista gyereke-
ket és felndtteket elldtd intézményeknek. A
MONTAZS Projekt keretében, 40 intéz-
ményben kezdédik meg a jovd évben az
autizmusra vonatkozd fejlesztés szakértdk,
mentorok bevondsdval. Ez a folyamat, re-
ményeink szerint, a kivetkezd 1épés annak
érdekében, hogy a kordbban kidolgozott
autizmus-ellitdsra vonatkozé koévetelmé-
nyek, illetve az ezen alapulé intézményi 6n-
éreékelési szempontrendszerek gyakorlati
bevezetését tdmogassuk. Ezeknek a kritéri-
umoknak a megvaldsuldsa egyfajta biztosi-

ték lehet arra, hogy az adott intézményben
valéban autizmus-specifikus elldtds folyik.
Az elsd szakmai képzés, ami kidolgozdsra
keriilt a programban, olyan inzegrdlé isko-
ldk és pedagdgusai szdmira késziilt, akik au-
tista gyerekeket ldtnak el intézményiikben.
A képzést négy alkalommal tartjuk meg a
kovetkezd évben, ebbdl hdrmat féviroson
kiviili teriileten terveziink.
Az autista gyerekek és felnéteek, valamint
csalddjaik élermindségér kozvetlenebbiil javi-
t6 programok kidolgozdsa és megvaldsitisa
végig fogja kisérni a projekt megvaldsita-
si iddszakdt. Ennek sordn olyan valtozatos
téméji programokat terveziink, amelyek
felkelthetik az érintettek érdeklédését, és le-
hetéséget biztositanak arra, hogy a csalddok
»autizmusbardt” koriilmények kdzote tole-
hessenek egyiitt és egymdssal tartalmas sza-
badidét. Az elmult idészakban ennek kere-
tében ,csillagdszati” programot tartottunk,
és most késziiliink a kardcsonyi késziilddés
jegyében kialakitott kozos programra. (Ami
a cikk irdsakor még csak terv volt, azéta
megvaldsult.) Terveink kozote szerepel to-
vabba csalddi ,klub”, valamint muzeum-
ldtogatdsi program kidolgozdsa. Az autista
emberek és csalddjaik felkésziilését szdmos
anyag tdmogatja, amelyek honlapunkrél el-
érheték, és a késébbiekben hasonlé progra-
mok kidolgozdsdra is felhasznalhatdk.

Ugyancsak folyamatosan tervezziik olyan
médszertani, szakmai anyagok forditdsdt,
kiaddsdt, adaptdldsdt, kozzétételét, igére-
tes gyakorlatok gy(ijteményét, melyek gya-
korlati segitséget nytjthatnak a minden-
napokban sziiléknek és szakembereknek
egyardnt. Jelenleg eldkésziletben van egy
olyan kiadvdny, amely az idés6dé autista
emberek tdmogatdsit célozza.
Honlapunkon folyamatosan tdjékozta-
tést nytjtunk a tdreénésekrdl. Kérjiik, hogy
kérdéseivel, észrevételeivel segitse munkdn-
kat: aki@fszk.hu)
Simé Judit — simo_judit@fszk.hu
ESZK — MONTAZS szakmai témavezetd
FSZK — Autizmus Koordin4ciés Iroda
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l Kérdések a kormanynak

Az ENSZ Bizottsag masodik alkalommal ellenérzi Magyarorszagot

az ENSZ Egyezményben foglalt, a fogyatékos személyek emberi

jogainak érvényesiilése kapcsan. Munkajat a Civil Koalicié seqiti,

melynek tagja az AOSZ jogdsza, dr. Kalozi Mirjam is.

Mint azt mér kordbban hiriil adtuk, az Au-
tistdk Orszdgos Szovetsége 2016 decembere
6ta részt vesz a FESZT (Fogyatékos Embe-
rek Szervezeteinek Tandcsa) koordindldsd-
val mikds Civil Koalicié munkdjéban.
A koalicié a Magyarorszdg éltal 2007-ben
ratifikalt, a Fogyatékossdggal él6 személyek
jogairdl sz6l6 ENSZ egyezmény (angol ro-
viditéssel: CRPD) gyakorlati érvényesiilé-
sét elemzi, é a monitoring eljdrdst végzd
ENSZ Bizottsdgnak (tovdbbiakban: Bizott-
sdg) jelzi észrevételeit. A Bizottsdg masodik
alkalommal ellenérzi Magyarorszdgot az
ENSZ Egyezményben foglalt, a fogyatékos
személyek emberi jogainak érvényesiilése
kapcsan.

A Civil Koalicié legutébb olyan anyagot
készitett el, amely az egyezményhez kap-
csolédéan feltdrja a magyar jogi szabdlyo-
zds azon teriileteit, amelyek nincsenek tel-
jes Osszhangban a nemzetkézi egyezmény
rendelkezéseivel. Ezen észrevételeket rovid,
tényfeltdré dokumentumban foglalta dssze
a koalicié, s lehetdsége nyilt azt az ENSZ
Bizottsignak tovébbitani. Egyuttal javas-
latot tett a Bizottsignak, hogy a magyar
kormanynak milyen kérdéseket tegyen fol,
amelyek révildgithatnak az egyezmény ma-
gyarorszgi gyakorlati  érvényesiilésének
esetleges hidnyossdgaira. Ez a dokumen-
tum az aldbbi linken tekinthet§ meg angol
nyelven: https://www.feszt.eu/projekgjeink/
nemzetkozi-egyezmenyek-monitorozasa/
dokumentumctar/

Ezt kovetben a koalicié kiildottei 2017.
mircius végén személyesen is kiutaztak
Genfbe, hogy széban is megvitassik a Bi-
zottsdg tagjaival a kikiildott dokumen-
tumban jelzett problémdkat. A személyes
jelenlét azért birt jelentdséggel, mert igy a
Bizottsdg kozvetleniil, a civil tdrsadalom
képvisel8itd] szerezhetett informéciét a ma-
gyarorszagi dllapotokrol, s ezzel nagy hatdst

lehetett gyakorolni a Bizottsdg 4ltal elkészi-
tett, a magyar kormdnynak cimzett kérdés-
sor (List of Issues) tartalmdra.

2017. mdjus 1-jén a Bizottsdg kozzétet-
te kérdéseit: ezekre a magyar kormdnynak
2018. mdrciusdig kell vélaszolnia és elkészi-
tenie a jelentését. A kérdéssort itt lehet meg-
taldlni:  hetps://www.feszt.eu/projektjeink/
nemzetkozi-egyezmenyek-monitorozasa/
dokumentumtar/

A Civil Koalicié eddigi tevékenységét
és elért eredményeit éreékeld cikk magyar
nyelven itt olvashaté: https://www.feszt.eu/
hir/egyutt-a-fogyatekossaggal-elo-emberek-
jogaiert-az-ensz-ben-uton-a-cselekvesi-terv-

kidolgozasa-fele/

E munkdban az AOSZ nagy hangsulyt fek-

tetett az autizmussal élék szdmdra kiemel-

ten fontos problémak képviseletére, a teljes-
ség igénye nélkiil kiemelendd, hogy ennek
hatdsdra az ENSZ bizottsdg kérdést intézett

a magyar kormdnyhoz az aldbbi drgyks-

rokben:

* A Bizottsdg megéllapitdsa szerint az au-
tizmussal él6 gyermekek csalddbdl vald
kiemelése gyakori jelenség, igy a Bizott-
sig Magyarorszdgtol informdciér kért
arra vonatkozéan, hogy tervezi-e ezen
eljdrds megszlintetését? Tovdbbd tdjékoz-
tatdst kért a Bizottsdg minden olyan kor-
ményzati intézkedésrdl is, amelynek cél-
ja a fogyatékos gyermekeket neveld csa-
lddok tdmogatdsa és a fogyatékos gyer-
mekek csalddban valé nevelkedésének
biztositdsa. (CRPD 7. cikk)

* A szocidlis intézményekben elhunyt fo-
gyatékos személyek haldleseteinek kivizs-
galdsdrdl is tdjékoztatdst kért a bizottsdg,
hiszen informdcidi szerint erre vonatko-
z6 fliggetlen vizsgélati eljards nem létezik
ma Magyarorszdgon. (CRPD 10. cikk)

* A tdmogatott dontéshozatal bevezetésé-
vel kapcsolatban is kérdéseket intézett a
Bizottsdg a magyar Kormdnyhoz siirget-
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ve, hogy a gondnoksdgi rendszert valtsa
fel a tdmogatott ddntéshozatal, tovédbbd
a hivatdsos tdémogatdk dltal egyideji-
leg tdmogathaté timogatott személyek
maximalis szdimdt (45 f8) csokkentsék.
(CRPD 12. cikk)

* A Bizottsdg azt is szorgalmazza, hogy
a kormdny szdmoljon be arrél mit tett
annak érdekében, hogy a fogyatékos
személyek az egészségligyi elldtdsokat —
beleértve a mentdlis egészségiigyi szol-
galtatdsokat is — tdjékozott és onkéntes
beleegyezésiik folytdn vehessék igénybe,
tovabbd milyen kormdnyzati intézkedé-
sek torténtek azért, hogy a fogyatékos
személyekkel szembeni kényszer és kor-
ldtozé intézkedések besziintetésre keriil-
jenek: kényszerelhelyezés pszichidtriai
intézményben;
kémiai, fizikai korlitozé intézkedések.
(CRPD 14-15 cikk)

* A Bizottsdg az intézményi kivéltds folya-

kényszergySgykezelés;

matdnak 4lldsdrdl, a fogyatékos szemé-
lyek 6ndlld életvitelét és kdzosségbe vald
befogaddsdt el8segité kozosségi alapi
szolgdltatdsok megteremtésének helyze-
térdl is tdjékoztatdst kért a kormdnytdl.
(CRPD 19. cikk)

* Rékérdezett arra is, hogy a kormdny mi-
lyen intézkedésekkel segiti az inkluziv
oktatds feltételeinek megteremtését, és
hogy elegendd forrés 4ll-e rendelkezésre
a fogyatékos gyermekek egyéni igényei-
nek megfeleld iskolai elldtdsdra, beleért-
ve az iskolai utaztatds kérdését is, tovdb-
b4 a tandrok és egyéb okratdsiigyi dol-
gozok képzése sordn fektetnek-e hang-
sulyt az inkluziv oktatdsi célok elérésére.
(CRPD 24. cikk)

* A Bizottsdg arra is kivdncsi volt, hogy az
egészségligyi szakemberek milyen kote-
lezd és rendszeres képzést kapnak a fo-
gyatékossdggal él6 emberek emberi joga-
irél. (CRPD 25. cikk)

*  Végiil a Bizottsdg tdjékoztatdst kért min-
den olyan 1épésrél is, amely a fogyaté-
kossdg mindsitésének és a szitkséges td-
mogatdsoknak az egyezménnyel vald
osszhangjdnak megteremtését szolgdlta,
tovabbd a fogyatékos emberek és csaldd-
tagjaik fogyatékossdggal dsszefiiggd ki-
addsainak kompenzaldsira elkiilonitect
forrasokrél. (CRPD 28. cikk)

A munka tehdt folytatédik, az eredmé-

nyekrdl igyeksziink miel8bb tdjékoztatdst

nyujtani.
Dr. Kdlozi Mirjam
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Ganti kirandulas — Ebéd szeretetbdl

Az Aura Egyesiilet Dongé tiraklubjdnak
koszonhetden havonta kirdndulni
gylink. VezetSje, Rajezy Mdtyds, hénaprol-

me-

hénapra lelkiismeretesen végigjdrja. Vigydz
arra, hogy ne legyen se til hosszd, se tdl
meredeken, hegynek f6l. Legyen benne
legaldbb két leiilds pihendhely, ahol szusz-
szanhatnak a tiirdzok, megehetik a maguk-
kal hozott elemdzsidt, és megkindlhatjak a
tobbieket a magukkal hozott finomsdgok-
kal. Ez utébbi mdr hagyomdny. Az oktdbe-
ri kirdnduldsra kicsit masképp késziiltiink:
tgy volt, hogy Ganton, a fogyatékos em-
bereknek épitett tidiildben, a Fecskepalo-
tdban ebédeliink. Matyi e-mailjében még a
menii 4ra is szerepelt.

Gyonyor( helyeken jdrtunk. Az 8szi
erdd minden szépségét megmutatta ne-
kiink, és végiil elértiink a célhoz: a génti,
miiveléssel mér felhagyott bauxitbdnydk-
hoz. Vérés szinkavalkdd tdrule a szemiink
elé. A vords minden drnyalatdban pompdz-
tak a cserszémerce bokrok levelei, és vors-
ses lilds volt a fold is.

A kirdnduldsokra mindig eljonnek ve-
liink Matyi sziilei is: Miklds és Vera. Most
az tlint fel, hogy erre a kis kénnyed kirdn-
duldsra milyen hatalmas hdtizsékot cipel
Miklés. Megvolt ennek az oka, ami a tob-

biek el6tt, egész Gdntig, titok maradt. A
Fecskepalota lemondta az ebédet, mert a

naluk pihend csoport maradt még egy na-
pot, és ebédet is kértek. Akkora kapacitd-
sa pedig nincs az iidiilének, hogy 8ket is,
minket is kiszolgdljon.

Vera ezt megtudva dontott: 6z az autis-
taknak. Bevisdroltak hdsz emberre durum
buzdbdl késziilt csigatésztdt, hust, sajtot,
paradicsompiirét — a kéltségeket az Aura
Egyesiilet 4llta. Péntek este Vera megféz-
te a tésztdt, elkészitette a bolognai szdszt.
Igen d4m, de enni is kell valamibdl. Miklés
cipelte a hdtdn a tdnyérokar, villdkat, min-
dent, amit kell. Tették mindezt szeretetbél.

Mire mi a Fecskepalotdhoz értiink, ad-
digra médr elmentek a vendégek. J6 id4 volt,

kint letelepedtiink a padokon, és ittuk a fi-
nom meleg tedt: a Fecskepalota ajdndékdt
a megfiradt vindoroknak. Az egyik ked-
ves munkatdrs hozta ki nekiink, mig a m4-
sik a bolognait melegitette. Kozben Rajczy
Miklés nekildtott a sajtreszelésnek. Vera td-
lalt mindenkinek. Pompds ebéd volt. Sen-
kit nem ért csal6dds, senki nem borult ki,
mindenki jékedviien falatozott.

K&szonet a remek napért a Rajezy csaldd-
nak, és készonet a Fecskepalota munkatar-
sainak: Baldzs Cecilidnak, Kozma Zoltdnné
Anikénak és Kozma Zoltdnnak a kedvessé-
gért, a szivesldtdstére. Ugy bticstiztunk té-
liik, hogy még visszajoviink.

EA

Az ombudsman a digitalis eszkdzokrol

Székely Liszlé, alapjogi ombudsman koz-
leményben tudatta, hogy sérti az esély-
egyenldség és az egyenld bdndsmdd ké-
vetelményét, hogy a tdrsadalombiztositds
nem tdmogatja a kommunikdciéban sd-
lyosan akadélyozott személyeknek a mo-
dern, digitélis eszkdzok alkalmazdsdt. Az
ombudsmanhoz egy édesanya fordult,
mert 13 és féléves kisfidnak szemegér-
re lenne szitksége a kommunikdcidhoz.
(Ennek 4ra kb. egymilliétdl a hdrommil-
lidig terjed afastdl — a szerk.) Méltdnyos-
sdgi kérelmét az OEP (4j neve: Nemzeti
Egészségbiztositdsi Alapkezeld: NEAK)
elutasitotta. A szakemberek szerint a
»szemegér” és az ehhez hasonlé kommu-
nik4cids rendszerek hatékonyan timogat-
hatjdk a salyos fogyatékossiggal é16 em-
berek kommunikiciéjét, hasznélatdval
nemcsak fejlédhetnek, hanem hasznéla-

tuk az életmindségiik javuldsdt is ered-
ményezheti.

Tobbek kozott ez 4ll a kozleményben:
»Az ombudsman kiemelte, hogy az j és
innovativ eszkozok alkalmazdsinak embe-
ti jogi oldala, hogy — szdmolva a digitdlis
technoldgia fejlddésével, s6t arra épitve —
valamennyi nemzetkézi jogi el6irds és ha-
zai jogszabdly is az informdcidk és a kom-
munikdcié és az egyenld esélyli hozzaférését
rogzid. Kiilon is kiemelik a stlyos fogyaté-
kossdggal él8 személyek, illetve gyermekek
jogai és esélyegyenldsége érvényesiilését. Az
4llam kotelezettsége igy biztositani a fogya-
tékossdggal él6, stlyos mértékben akadd-
lyozott személyek, kiilonosen a fejleszthetd
4llapotd gyermekek szdmdra olyan kom-
munikdcids technoldgidk —elérhetdségét,
amelyek szdmos alapvetd joguk gyakorol-

hatésdgdnak az eléfeltétele. Az dllami kote-
lezettség része az is, hogy ezeket a modern
eszkozoket a megfeleld szakmai kontrollt
kovetden, tirsadalombiztositisi tdmogatds
révén ténylegesen is elérhetdvé teszi.

Székely Ldszl6 ombudsman megallapi-
totta, hogy alapjogi visszdssdgot okoz az a
jogalkalmazdsi gyakorlat, amely egyszer(i-
en kizdrja, hogy a panaszos és a sorstdrsai
ténylegesen hozzéférjenek az eredménye-
sen alkalmazhaté, fejlett tdmogatd tech-
noldgiai eszkdzokhoz. (...)

A biztos felkérte az emberi eréforrdsok
miniszterét, hivja fel a Nemzeti Egészség-
biztositdsi Alapkezeld f8igazgatdjit, hogy
az érintett érdekképviseleti szervezetek
bevondsdval kezdeményezzék az irdnyadd
miniszteri rendelet médositdsac.”

(Forrds: www.ajbh. hulkozlemenyek/)
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Az autista gyermeket neveld csalddokért

A fogyatékossaggal él6 gyermeket neveld csalddok védelmében

tartottak workshopot Siéfokon, a kaposvari Napkerék Egyesiilet,

valamint a siéfoki ARON Egyestilet k6zos szervezésében,
az EFOP-1.2.1-15-2016-00014 — Védbéhalo a csaladokért —

»Csalddoknak, csaladokért” program keretében.

Dr. Hegediis Lajos, Szigeti Mdnika, dr. Berddr Valéria, Bontovics Baldzs
(a Somogy megyei CSEOH irodavezetéje) Téthné Vdmosi Agnes

Az eseményen Téthné Vimosi Agnes, az
ARON Egyesiilet elndke, a térségben ta-
pasztalhatd, f8ként az autizmusban érin-
tett csalddok nehézségeirdl beszélt: egyrészt
az intézményi (okrtatdsi és nevelési) kor-
nyezetben tapasztalt rendszeres visszajelzé-
sek alapjdn, mésrészt pedig az autizmusban
érintett felndttek munkaerd-piaci elhelyez-
kedését, beilleszkedési nehézségeit emelte
ki, sztikebb és tdgabb kornyezetiikben.

Dr. Hegediis Lajos, a Somogy Megyei
Mozgiskorldtozottak megyei elnoke a
fogyatékossdggal él6k munkahelyterem-
tésével kapcsolatos problémdkra reagdlt.
Konkrét példakkal és esetekkel illusztrdl-
ta azokat a fejlesztéseket, amelyek a szdr-
nyai alatt, a somogyi térségben johettek
létre. Civil kezdeményezésbdl, a létbi-
zonytalansdg dllapotdbdl kiizdoték fel
magukat, és véltak fenntarthatévd. Olyan
stlyos, vagy kozépstlyos értelmi sériilt,

illetve autista feln8ttek esetérdl is beszd-
molt, akiknek fejlédését, 5ndlldsdgra vald
torekvéseit — az iskolarendszerbdl kikeriil-
ve a munkdba 4lldsig — személyesen kovet-
hette nyomon. Eléaddsiban a tanuldi jog-
viszony megsziinése utdn igénybe vehetd
pénzbeli, természetbeli és az intézmény-
rendszer 4ltal biztositott elldtdsi lehetdsé-
geket tdrta fel.

ElSaddst tartott Szigeti Ménika, a So-
mogy Megyei Pedagégiai Intézet f8igaz-
gatdja, aki az SNI gyermeket nevel§ csa-
lddok nehézségeirdl, megkiizdési straté-
gidird]l beszélt. Pszicholégusként a szii-
16k megkiizdési stratégidinak kialakitdsa
kapcsdn hangsilyozta a sziil8csoportok,
a civil szervezetek jelentdségét a segitség-
nyujtdsban és a befogadé tdrsadalmi atti-
tlid kialakitdsiban. Kifejezetten Somogy
megyére jellemzen meriilt fel a beszélge-
tésben a diagnosztikus helyek és az autiz-

musdiagnézis elfogaddsdnak problémdja
a pedagdgiai szakszolgdlaton beliil, ezért
fontosnak tartotta, hogy a megyei intéz-
mények nyitottak és elfogadbak legyenek,
példdul az Autizmus Alapitviny dltal fel-
4llitote diagnoézissal kapcsolatban. Pszi-
cholégusként személyes szempontjairdl is
beszdmolt az autizmus gyantjénak felme-
riillése kapcsdn: , Elkeriilhetetlen sokszor,
hogy mi vagyunk azok a bizonyos elsg
személyek, akiknek ezt el kell mondaniuk
a sziil6knek” — mondta, majd a diagné-
zist kovetd életszakaszokrél, és az azokkal
kapcsolatos tipikus problémdkrél és a szii-
18k megkiizdési stratégidirdl beszélt.

A workshop zaré szakaszdban dr. Berddr
Valéria, az Egyenld Bdndsméd Hatdsdg
(EBH) megyei referense mutatta be mi-
kodésiiket, megosztva tapasztalatait azok-
10l a jogesetekrdl, amelyek tevékenysége
sordn kifejezetten az autista gyermekek el-
ldtdsdval, okrtatdsdval, kozosségbe illeszke-
désével kapcsolatosan jelentek meg.

Téjékoztatdsa szerint az esetek tdlnyo-
moé tobbségében a problémdk az okratd-
si-nevelési intézményekbe torténd kozle-
kedés biztositdsdnak hidny4dbél, valamint
a gyermekek szakszer(i és fogyatékossdg-
specifikus fejlesztéseinek (pedagdgus- és
eszkdzhidny) megoldatlansdgdbdl ered-
nek. Ismertette az intézmények kotele-
zettségeit is, olyan anomadlidt is elmondva,
hogy amig egy 6voda esetében az utazta-
tds megolddsa kdnnyebben kikényszerit-
het8, addig az iskoldra vonatkozéan ezt
a jogszabdly korldtozottan teszi lehetd-
vé. Igy azonban sériil az érintett gyermek
egyenld bindsmoédhoz valé joga. Felme-
riiltek iskolai zaklatdssal kapcsolatos ese-
tek is, amelyekben 4ltaldban a sziil§ jelzé-
sére indul el vizsgdlat.

Az eldaddk mindannyian egyetértettek
abban, hogy a problémdk megolddsa el-
s6sorban a sziikebb kérnyezet megerdsi-
tésén mulik, és Iényeges a csaldd védelme
akdr a jogi, pszicholdgiai, vagy a szocid-
lis hdl6 megerdsitésének el8segitésével, és
ezeknek a szolgdltatdsoknak a hozzéférhe-
t6vé tételével.

Vidmosi Agnes
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Az embereket a legnehezebb megérteni

Az Autizmusban szenvedd személyek jogi chartajat 1991-ben alkotta

meg és fogadta el az Autism Europe. E szerint ,az autizmusban

szenvedd embereknek ugyanazokkal a jogokkal és kivaltsagokkal kell

rendelkeznilik, melyeket az eurépai népek élveznek ott, ahol vannak

ilyen jogok, és ugy, hogy ezek a jogok az autizmusban szenvedé

személyek érdekeit a legjobban szolgaljak. Ezeket a jogokat béviteni,

védeni és érvényeslilésiiket valamennyi dllamban szorgalmazni kell”

A charta 14. paragrafusa szerint az autista
embereket megilleti a ,jog a kizsdkmdnyo-
l4std], kihaszndldstdl és erdszaktdl mentes,
szexudlis és egyéb kapcsolatokhoz, beleértve
a hdzassdgot is.” Ezek a jogok napjainkban
Magyarorszdgon is széles korben ismertek,
elfogadottak, 4m az sajnos kevésbé biztos,
hogy érvényesiilnek is a mindennapokban.

Az egyik fontos 1épés, melyet az alapve-
t8 jogok érvényesitése érdekében érdemes
megtenni, hogy noveljitk megértésiinket
az autizmussal kapcsolatban. Néhdny alap-
vetd tény, melyet nagyon fontos elfogad-
nunk: az autizmusban érintett emberek ép-
pen Ggy vdgyhatnak pdrkapcsolatra, mint a
neurotipikus emberek. Sajdt és mdsok érzel-
meinek gyors megértésében és az érzelmek-
kel kapcsolatos kommunikaciéban ugyan
lehetnek nehézségeik, de ez nem jelenti azt,
hogy nem élik 4t az érzelmeket. Szintén
fontos e témdban is felidézniink, hogy az
autizmus spektruma mennyire véltozatos,
igy e téren is teljesen egyéni megkozelitésre
van sziikség.

A lehetdségek és nehézségek skdldja igen
széles, az autizmus spektrumdn stlyosan
érintett, az autizmus mellett értelmi fo-
gyatékossdggal is kiizd6 emberek esetében
a kapcsolatteremtés rendkiviil sok okbdl
akaddlyozott lehet, mig a jé képességli sze-
mélyek gyakrabban alakitanak ki parkap-
csolatot. Ne felejtsiik el tovabbd, hogy szd-
mos erény is kapcsolédhat az autizmushoz,
mint példdul kitareds, hiliség, 8szinteség,
megbizhatésdg, olykor kiildnleges tehetség,
vagy egyediildllé tudds, mely lenyligdzheti
a partnert.

A megértésben és drnyalt gondolkoddsban
sokat segitenck azok az autista emberek,

akik elmondjak, mit is jelent a reciprok szo-
cidlis interakci6k mindségi fejlédési eltérése
a mindennapokban. Néhdny hires, és mos-
tani témdnk szempontjdbdl is fontos idézet:

»Az embereket a legnehezebb megérte-
ni, mert nem csak azzal kell megbirkéznod,
hogy ldtod Sket, hanem még azzal is, hogy
vératlanul megmozdulnak, ezzel egyiitt kii-
16nféle hangokar hallatnak, és olyan kiilon-
féle kovetelményeket tdmasztanak veled
szemben, amelyeket egyszerien lehetetlen
megérteni. Ha azt hiszed, mar kezded érte-
ni, hogy valamelyikiik miért pont egy adott
médon mikédik, térténik valami, ami
mindent megvaltoztat.” (Therese Joliffe et
al 1997. 19. 0.)

»...rajottem, hogy az emberi viselkedés-
nek és magatartdsdnak sok olyan fratlan sza-
bélya van, amelyeket rajtam kiviil minden-
ki ismer.” (M. Segar 1997. 8. 0.)

»Az autistidknak tudomdnyos alapon kell
meggérteniiik azokat a dolgokat, amelyeket a
nem autistik 6sztonosen is értenek.” (Mark

Segar 1997. 55. 0.)

Konnyti belatni, hogy a pdrkapcsolatok
kialakitdsdt és megOrzését a tdrsas megér-
tés ilyen mély sériilése nagyon megnehe-
zitheti, ugyanakkor reménykelts, hogy
az autista emberek ,,tudomdnyos alapon”
igenis hozzéférhetnek a tdrsas élet miiko-
déséhez. Szerencsére mdr magyarul is [étez-
nek tananyagok, szakkonyvek, képzések e
témdaban. Az autizmus és szexualitds, pdr-
kapcsolatok témakorében évek éta elérhe-
t§ sziildk szdmdra a Farkas Edit és Prekop
Gsilla 4ltal tarcote képzés az AOSZ szer-
vezésében. Aki szeretné mélyebben meg-
ismerni a szexualitds és autizmus témdjdt
egy autista felndtt perspektivdjibol, annak

szivbdl ajénlom Wendy Lawson magyarul is
megjelent konyvét.

A trsas megértés sériilésének kovetkez-
ményeit novelheti, hogy az autista fiata-
loknak jellemzden kevesebb kortdrs kap-
csolatuk van, mint tdrsaiknak, a szexualitds
és parkapcsolat témdjdban pedig gyakran
kevesebb informdciét kapnak a sziil8k-
t6l, neveldkedl. Vannak, akik dgy gondol-
jék, hogy nincs is sziikség felvildgositdsra,
mert gyermekiiket talin nem is érdekli ez
a téma, vagy tartanak az érdeklédés felkel-
tésétd], a kinos kérdésektdl, és vannak, akik
értékrendjiik miact nem tartjak helyesnek a
téméval val6 foglalkozdst. Az emberi kap-
csolatokrdl valé tudds gyakori forrdsa a te-
levizi, az internet, igy fenndll az a veszély,
hogy torz, nem valés kép alakulhat ki a sze-

relemrél.

Mindezeket a hdtrdnyokat jelentésen
csokkenti, ha sziildként, pedagégusként,
mér a gyermekkortdl egyénre szabottan
tanitjuk a kévetkezd témakat: onismeret,
életkornak és helyzetnek megfelel$ visel-
kedések (pl. a meztelenséggel, érintések-
kel kapcsolatos szabélyok), az emberi test
és a testrészek funkcidi, serdiil6kori vélto-
zdsok, kapcsolatok, érzelmek megériése és
kifejezése, jo és rossz kapcsolatok, vonzo-
dds és szerelem, gyermekvillalds, biztonsd-
gos szex, a szexudlis viselkedés szabdlyai, be-
leértve a jogszabdlyokat, személyes higiéné,
egészség, jollét. Alapvetden fontos az e té-
mékhoz kapcsolédé kommunikécids jelzé-
sek tanitdsa, hiszen nagyon kiszolgéltatott
helyzetbe keriilhet az az ember, aki nem
tudja egyértelmien kifejezni szdndékait,
példdul azt, hogy nemet vagy igent mond
egy kapcsolatban.
Oszi Patricia
Himtkozdso‘k:
Segar, M.: Eletvezetési Gtmutaté Asperger szindro-
méban szenvedé emberek szdémdra — Kapocs Ki-
adé, Budapest, 1997

Joliffe, T./Landsdown R., Robinson, C.: Egy szemé-
lyes beszdmolé — Kapocs Kiadé, Budapest, 1997

Kapesoldds olvasmdnyok, hasznos linkek:

Lawson, Wendy: Szexualitds és autizmus — Geobook,
Budapest, 2013

hteps://www.youtube.com/watch?v=vaYl1aWYXso

heeps://www.youtube.com/watch?v=fKY8QlkqdsA

hteps://www.youtube.com/watch?v=F6g3KFoe0Ao



Erzelmek kuszasaga
Nehéz kozeledni egymdshoz

Sokat gondolkodtam raj-
ta, mit is tudnék irni e
témdban, ami segitségiil,
irdnymutatdsul szolgdlhat
hozzdm hasonld, ,,melles-
leg” ASD-vel él8 embe-
reknek. Mert hdt, amint
azt az idéz8jel is mutatja,
mindjdrt mellékessé valik
az, hogy valaki az autiz-
musspektrumon  tudhat-
ja magdt, ha az emberek
sokféleségét  tekingjiik.
Nincs ez mésként a pér-
kapcsolatok terén  sem.
Vannak emberek, akiknek a pdrkapcsolat
természetes velejdréja életitknek, szinte el
sem tudjék képzelni, mit jelent az, ha hosz-
szli, olykor nagyon hosszt ideig nélkiils-
zi az ember. Akdr azért, mert nem taldl,
vagy azért, mert nem is hidnyzik neki.
Aztdn vannak olyanok is, akik szinte ko-
telességiiknek érzik megtaldlni életiik par-
jat, hogy azutdn csalddot alapithassanak,
gyerekeket nevelhessenek. Mindazondltal,
a spektrumon szinte mindannyiunknak
olyan sajdtossdgai vannak a pdrkapcsolatok
terén, amelyek tilmutatnak a hétkoznapi
varidcidk sokasdgdn.

Azoknak, akik bizonytalanok abban, hogy
elinduljanak-e a pdrkapcsolat keresés hosz-
szli, régds Utjdn, azt javaslom, hogy mi-
el8bb kezdjék el. Ha t5bb idét szdnsz erre,
tobb gyakorlatod lesz az érzelmek kusza-
sdgdn 4t megtaldlnod az utadat. Tudom,
nehéz, amit javaslok, tdbb okbdl is. El6-
szor is, nehezen tudjuk felismerni és kife-
jezni az érzelmeket, akdr mdsokban, akar
magunkban. S ha ez menne is, ott van
az érintéspara. Neurotipikus tdrsainknak
tobbnyire semmilyen gondot nem okoz
egy-egy pillantds, gesztus, vagy szitudcié
helyes értelmezése, hogy tudjdk: a mdsik
ember ,H6rtol” veliik, azaz viszonyt kez-
deményez, mintegy megszonddzva, mi-
ként viseltetik irdnydban a kiszemelt part-
nerjeldlt. Mi ezeket a jelzéseket konnyen
felreérthetjiik, vagy jelentdségiiket észre
sem vessziik. A testi érintkezés kiilsnbsz4

formdi pedig kisebb-nagyobb mértékben

Szexualitas

szenzorosan tulterhelhet-
nek benniinket, igy gond
lehet egy oleléssel, illet-
ve egy drtatlan, szerelmes

f_:s csokkal is. Pedig ezek a
autizmus

parkapcsolat  kialakuld-
sinak nagyon fontos, az
emberek nagy tbbsége
szdmdra természetes, ma-
gukedl értetddd dllomdsai
kozé tartoznak!

Nehéz persze igy koze-
ledni egyméshoz, de azért
nem reménytelen, hiszen
bizonyos jelzéseket azért mi is helyesen tu-
dunk értelmezni, s ebbdl kialakulhat még
valami... Meg aztdn, mire j6 még a kiilon-
leges érdeklddési teriilet, azaz a special in-
terest (SI)? Ha olyan ismeretségeket, bardt-
sdgokat kotiink, hasonlé érdekl8désti em-
berek tdrsasdgdt keresve, amelyek az SI-nk
irdnydba esnek, mdris j6 esélyét adtuk an-
nak, hogy taldlunk is valakit, akivel jokat
tudunk beszélgetni kedvenc témdinkrol,
s akdr meg is tudjuk hivni egy-egy kozos
programra Ot!

Az életem nagy részét parkapesolat nél-
kil ¢oltdteem, legaldbbis eddig. Egy id8
6ta tobb alkalmam van kézvetlen tapasz-
talatot szerezni, igy akdr szerencsésnek is
mondhatném magam. Valahogy azonban
az az érzésem, hogy helyesebb igy szemlél-
ni ezt: Egyszer mindenkinek lesz lehetd-
sége rd. Ahogy tobb ismeretet szerziink az

Szere

Az Europe in Action (Eurépa
akciéban) nevli konferenci-
4t minden évben megszervezi
az Inclusion Europe és annak
egyik tagja. 2017-ben Prigd-
ban, a Cseh Koztdrsasigban

tartottdk junius 1-3. kézote
Szerelem, élet, bardrsdg (Love,
life, frendship) cimmel, t5bb
mint kétszdz résztvevével. Az ismerkedés mellett a nemiségrél, a szerelemrdl, az anya-
sdgrol, a nevelésrdl, a sziilévé véldshoz szitkséges egészségiigyi és szocidlis timogatdsrol
volt sz6. Elsd kézbdl is hallhattak a résztvev8k tapasztalatokat: érintettektdl, sziil6keSl.
Bévebben angolul itt olvashatnak réla: http://inclusion-europe.eu/?p=2063.
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emberek kozdtti viszonyokrdl, jobban meg
tudunk érteni barkit. S az ember miért ne
lenne tiirelmes azzal szemben, akit nem-
csak kedvel, hanem szeret is?

Kényes téma, de kicsit frnom kell a szexu-
alitdsrol is. Az autizmus kapesin legtobb-
szor errdl hallhatunk. Szerintem ez kicsit
egyoldalt, hiszen érzelmeink is vannak,
nem csupdn szexudlis vigyaink. Az igazsdg
alichanem az lehet, hogy az érzelmeink és
a szexualitdsunk ritkdbban taldlkozik, mint
mésokndl, s ez kiviilrél dgy ldthaté, hogy
egyik vagy mésik éppen til- vagy alulteng
benniink. .. Pedig hdt, megtaldlhatd itt is az
egyensuly, vagy valami kdzelités, 8sszhang.
OK, ehhez sok tiirelemre, id6re van sziiksé-
giink, s megértésre, masoktdl, és sajit ma-
gunkedl is. Meggy6z8désem, hogy a szexu-
alitdsunk, akdrcsak az érzelemvildgunk, sa-
jat, nemes lényiink része, igy része nbecsii-
lésiinknek is. Sajétossdgaink, ha eltérnek a
megszokottdl, adott tdrsadalomban, adott
id8ben, a tdrsadalmi sokszinlség részei.
Szeretném, ha igy szeretnének minket!

Megéri-e parkapcsolatban lenni? Nos, erre
nincs egyértelml vélasz. A pdrkapcsolat
plusz energia-befektetést, idét, lelki gyoe-
relmeket jelent. Es érzelmi, dnbecsiilésbeli
elényoket is. Ne hagyjuk azonban mdsok
elvdrdsait érvényesiilni felettiink! A mi éle-
tiink a mienk, éljitk dgy, ahogy szerintiink
a legjobb. Vélasszunk olyan mintdt, ami-
lyet egyébként is valasztandnk az életiink
mds teriiletein is. Dontésiink legyen mo-
rélisan védhet, helyes! Eljiik tal szerelmi
csaléddsainkat, legyenek elvdrdsaink, de le-
gyenek e f6ldon jérok, és szeressiik azt, aki
megérdemli, szeressiik tiszta sziviinkbdl!

— johnny —

em, élet...

Conference Europe in Action 2017:
Love, life and friendship
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l Az érzelmi kifejezés nehézségei

Foté: Vdmosi Agnes

A kozeledd kardcsonyi iinnepkdrhoz kap-
csoléddan a vdrakozdssal teli, meghitt és
kozosen eltoledte mindségi egyiittlée jut
esziinkbe. Autizmusban érintett felnStt-
ként azonban nem is olyan kénnyti meg-
élni, 4télni, értelmezni, vagy akdr olvasni,
mit is jelent egy-egy gesztus, az tinnephez
kapcsol6dé érzelmi toltet, a meghatott-
sdg kifejezése ebben az id8szakban. Hoz-
zdtartozéként, csalddtagként és a pdrkap-
csolatban sem minden esetben egyértel-
m{ — az tinnep felfokozott hangulata és
ingergazdagsdga mellett — az autista tdrs,
vagy gyermek reakcidihoz valé megfeleld
hozz44ll4s és viszonyulds.

Csdszdr Gergely (39) autista flatalember
helyzete ebbél a szempontbdl taldn kdny-
nyebbnek mondhatd, hiszen parja, Aniks
(45) szakmabeli, gyégypedagdgus, igy a fel-
ndttként diagnosztizdlt, kétgyermekes apa
az autizmusa szempontjabdl is érzékeny
csalddi kornyezetet és tdrsat tudhat maga
mellett. Beszélgetésiink alapjdn, a pdrkap-

csolatukban jelentkez8, félreértelmezhe-
t8 és félreérthetetlen jelek dekédoldsdnak
problémdja azonban esetében is jellemzd,
ezért szdmukra is fontos egymds alapos
megismerése, ,megtanuldsa’ és a kolcsonds
alkalmazkodds képességének kifejlesztése.

A hézaspar Sidfokon él, két gyermekiik
van, Maja (7) és Botond (4). Gergely a
Veszprémi Egyetemen tanult, angol nyelv
és irodalom tandrszakon, bélcsész diplo-
miéjdhoz (kiegészitésként) késSbb elvég-
zett egy szakforditdi képzést levelezd ta-
gozaton. Jelenleg f84lldsban biztonsdg-
technikai telepit8ként dolgozik, 4m ke-
reset-kiegészitésként forditéi munkdkat is
véllal. Autizmusspektrum-zavar diagnézi-
sdt 2014-ben, mdr hdzasemberként kap-
ta meg az Autizmus Ambulancidtél. Kap-
csolatukrdl és autizmusdbdl eredd sajdtos-
sdgokrol kérdeztiik Sket.

Es6ember: Mikor kezdett tudatosulni ben-
ned, hogy érintett lehetsz autizmusban?

Gergely: Konkrétan j6 pdr évvel ezelSttig
nem jutott eszembe az autizmus, vagy az
Asperger-szindroma lehet8sége, bar nagy-
jabdl képben voltam a témdval kapcso-
latban, mert a pszicholégia/pedagégia
mindig is érdekelt. Akkoriban az tiint
fel, hogy egy csomd mindent nem ldtok
a metakommunikicié sordn, amit masok
igen. Ezért is kerestem mindig olyan mé-
dokat, tobbé-kevésbé tudatosan, hogy az
emberek beszédébdl kitaldljam a kiegé-
szit§ informdcidkat. Mdr gimndziumban
kezdett tudatosulni, hogy valami hidny-
zik — kapcsolat —, tudtam, hogy j6 lenne,
de fogalmam sem volt, hogy ,.hogyan kell
csindlni” — mdrmint kezdeményezni, ko-
zeledni — s6t, egyéltaldin mib6l ismerem
fol azt, aki ,nekem val4”.

Tudatosan kerestem a pszicholégiai té-
mdju rendezvényeket, eladdsokat, hdtha
hallok/litok szimomra hasznalhaté dol-
gokat. Az egyik ilyen alkalom volt a fele-
ségem, Aniké egyik autizmus témdju to-
vébbképzése (akkor a Fejér megyei Enyin-
gen dolgozott pszichopedagégusként).
Ott tlint fel nekem, hogy azok a tiine-
tek, amiket az el6adé megemlitett, hogy
a kisgyerekeknél utalhatnak az autizmus-
ra, azokbdl szinte minden passzolt rdm.
FEzutin kezdtem hatdrozottabban utina
olvasni a dolgoknak. Még t5bb egyezést
taldltam, aztin megcsindltam jé pdr on-
line tesztet (amiknek a ponthatdrait va-
16di autistdk/aspergeresek vélaszai alap-
jdn 18teék be), és amikor azokbdl is mind
kivétel nélkiil legaldbb aspergeres szintet
mutatott, akkor kezdem keresni a hivata-
los diagnézis lehetdségét.

Az Autizmus Ambulancia oldal4rél ké-
s6bb leszedtem a sokoldalas kérdéivet,
bekiildtem és arra szdmitottam, hogy leg-
rosszabb esetben azt irjék vissza, hogy a
vélaszok alapjdn nincs mit tovdbb vizs-
gdlni. Ehelyett levelet kiildtek id8pont-
egyeztetésre.

EsSember: Miért volt szdmodra fontos a
diagndzis megléte?

Gergely: Azért akartam megkapni, hogy
vildgosan tudjam, az vagyok-e, vagy sem (a
biztos tudds mindig jobb, mint a bizony-



talan). Annyibdl j6 volt megkapni, hogy
igy tudtam: a régebben dltalam ,azonosit-
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hatatlan eredetti” dolgaimnak valéban van
kézzelfoghaté oka, eredete (bdr elsére nem
volt j6 olvasni azokat a szdmokat, hogy
melyik részteriilet hdny évessel egyenérté-
kéi). A diagnézis segit abban, hogy biztos
legyek benne, mi az 4bra velem kapcsolat-
ban, és j6 hogy tudom, mire szdmithatok
az agymiikodésemet illetGen.

Es6ember: Interjunkban szeretménk az
autizmus és a pdrkapcsolar témdjdr koriil-
jdrni. Hogyan ismertétek meg egymdst
Anikdval?

Gergely: Az egyetem el&tt elSte két-két és
fél évig jartam természetgydgydsz szabad-
egyetemre Kaposvdron, Anikét ott ismer-
tem meg 1997-ben, bdr akkor még nem
volt ,potencidlis jelslt” és még utdna jé
hat-hét évig sem. Mdr a kezdettdl fogva
szinte mindenr8l tudtunk beszélgetni.
Annyira mindenr8l, hogy szinte jobban
ismerte a lelkivildgomat, mint akdrki a
naprendszerben, valdszintileg ez képez-
hette az alapot arra, hogy késébb aztdn
dsszejojjiink.

EsSember: Milyen tapasztalataid voltak
azelétt a parkapesolatok terén?

Gergely: A Veszprémi Egyetemen azok-
kal a ldnyokkal, akikkel kozeli bardtsdgba
keriiltem, viszonylag hamar alakult od4-
ig, hogy bdrmit meg tudtunk beszélni.
Olyan dolgokat is, amit 8k akdr a sajdt
édesanyjukkal, bardtjukkal sem beszéltek
volna meg, de tovdbb nem alakult a kap-
csolat. Valészintileg azért, mert fogalmam
sem volt, hogy hogyan kellene csindini a ko-
zeledést. Egy esetben pedig a haveri kor
pletykarendszerén keresztiil jutott vissza
hozzdm, hogy az épp aktudlis célszemély-
nek kényelmetlen, hogy ,nyomulok” r4,
én pedig néztem hiilyén, mert fogalmam
sem volt, hogyan kell ,,nyomulni”. Akkor
épp nem is volt bennem tudatosan az,
hogy kézelebbi kapcsolatot akarnék vele,
a bardtsdgon tal.

Ami ebben az esetben zavaré volt, hogy
nyilvdn, tudtomon kiviil, metakom-
munikdltam olyan dolgot, ami mdr til-
zds volt szdmdra. Ez a tapasztalat mélyen
megmaradt, és hozzdtehet ahhoz, hogy
most sem nagyon tudok még sima beszél-
getést sem, és ha nem muszdj, nem is aka-
rok, ha esetleg olyan félreérthetd jel megy
4t t8lem, ami esetleg zavarhatja a mdsikat.

Es6ember: Kér gyermeketek van Anikdval,
Jelmeriilt bennetek, hogy érintettek lehetnek
autizmusban?

Gergely: Szerencsére egyikiik sem érin-
tett, bir Maja gondolkoddsmédja, ,agyjd-
rdsa” hatdresetnek tlinik nekem. A szoci-
alizdciéval viszont nincs problémdja, leg-
aldbbis meg sem kozeliti az én szintemet.

Es6ember: Mi volt az, ami megfogorr
Anikéban? Hogyan alakult dt a bardtsdg
pdrkapcsolattd, majd hdzassdggd?
Gergely: A kozds alap a gondolkodds-
mod, a természetgybgydszat irdnti érdek-
16dés, e mellett egymids lelkivildgdt elég
alaposan ismertiik a rengeteg beszélgetés
utdn. Annyira, hogy amikor nekem volt
valamilyen lelki, érzelmi problémdm, 6
rakérdezett, és megbeszéltiik, kibeszél-
titk. A kapcsolatunk elején aztdn tobb-
szor is taldlkoztunk, de nem gondoltam,
hogy tartds kapcsolat lehet beldle. Neki
az el8z8 hdzassdgdbol volt egy gyermeke,
és akkor még nem tudtam, hogyan tu-
dok majd egy gyerekhez viszonyulni. Pdr
év mulva kezdtiik ,keriilgetni” egymdst.
Olyan iizeneteket/e-maileket irt, hogy
azokat lehetett igy is, meg Ggy is értel-
mezni. Nem kis plusz néi eréforrést vet-
tem igénybe, hogy a néi agyjdrds isme-
retében értelmezzem azokat. Majd dgy
tartottam biztonsdgosnak, hogy amed-
dig 8 1ép, addig merek én is. Valéjdban
az fogott meg benne, hogy dgy tud fi-
gyelni arra, amit mondtam, ahogy még
senkitél nem tapasztaltam. Hetekkel az-
eldtt abbahagyott beszélgetést tudott/
tudtunk folytatni, szinte mondatra pon-
tosan ugyanott.

EsSember: A kardcsony mindannyiunk
szdmadra kritikus idoszak, autizmussal él6k
esetében taldn fokozottan is, a rengeteg inger
miatt. Ndlatok hogyan telik?

Gergely: Ami a leglényegesebb nekem és
Anikénak is, hogy egyiitt legyen a csa-
lad kardcsonykor. Altaldban a Somogy
megyei Tabon vagyunk a sziileimnél,
oda jén mindenki, és szilveszterkor me-
gylink csak haza Siéfokra. Az autizmu-
somhoz kapcsolédéan az nagyon fon-
tos szdimomra, hogy a csaldd viszonyu-
ldsa pozitiv, még poénkodni is szoktunk
idénként, mert mindenki tudja, hogy
nem sértdém meg rajta, idénként még
adom is aldjuk a lovat. Példdul, ha azt
mondjék nekem, hogy a kardcsonyi va-
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csordhoz hozzak {5l négy-6t krumplit,
akkor direkt megkérdezem, hogy most
akkor négyet, vagy 6tdt, mert biztosan
nem mindegy, vagy mekkora krumplibél
hozzak négyet vagy o6tét. Ilyenkor édes-
anydm megillapitja, hogy ,reménytelen
eset” vagyok.

Esdember: Hogyan reagdlsz mis esetekben,
tdrsas kapcsolatokban vagy a munkdd sordn
az emberekre?

Gergely: Nagyon logikusan gondolko-
dom. Nem a csalddban, hanem a bariti
kozdsségben egy ideje gy értékelem azt,
ha jél sikeriil a dolog, hogy ,optimali-
san lzemeltem”. Ami alapveten azért
nem j6, mert az lenne a korrekt, ha dgy
fejezném ki magam, hogy ,j6l éreztem
magam”. Az optimdlis {izemelés annyi-
bél jobban lefedi ezt az dllapotot — vagy-
is az elégedettséget —, hogy akkor nincs
fesziileségforrds, nem kell védelmet épite-
nem, nem kell ezerrel figyelnem minden
elhangzd széra, mert ugye a metakommu-
nik4cié értelmezése helyett kénytelen va-
gyok a nyelvre koncentralni. Az az egye-
diili haszndlhaté informéciéforrisom a
tobbiekrdl. Akkor tudom j6l érezni ma-
gam a munkdmban is, ha akaddlymente-
sen ,lefut a program”, vagyis sikeriil min-
dent végrehajtanom, amit kellett. Ugy te-
kintek az agymikodésemre, mintha egy
program futna rajta.

Es8ember: Anikd, szeretnénk a te hango-
dat, dlldspontodat is tovdbb adni az Eséem-
ber olvasdinak, mi az, ami nehézséget okoz
szdmodra?

Aniké: A kapcsolatunk elején még volt
némi kisebbrendiiségi érzésem Gergely
tuddsa miatt. Szerintem mellette tanul-
tam meg a logikus gondolkoddst, ami
sokat jelentett szdmomra, mert azeldtt
ezen a teriileten nekem nem volt ala-
pom. Megtanultam, hogy mennyi min-
denre van kézzelfoghaté magyardzat, ha
logikusan végiggondoljuk. Vannak ki-
sebb nehézségek, eléfordul, hogy ugy
tesztelem Gergelyt, hogy eldl hagyok va-
lamit, amit elvileg észre kellene vennie,
de & az esetek 98 szdzalékdban akkor
sem veszi észre, ha sz4 szerint keresztiil-
esik rajta. Kitarté vagyok, ezért évek 6ta
reménykedem abban, hogy ez az ardny
majd javulni fog.

Vimosi Agnes



18 Parkapcsolat

KK

A kdzeledés visszautasitasa
Az autista felnéttek sem egyformak

Kocsis Alajos: Sajat vildg barmi dron c. autista lanyanak fejlédését

bemutaté konyvében is sz6 esik a szerelemrél. Megkértem, hogy

konyvébdl kiemelhessem ezt a részt, és roviditve (terjedelemi

okok miatt) hadd kozoéljem az Eséemberben.

Az aldbbi e-mailt kaptam 2010. szeptem-
ber elején, amelyet kissé roviditve idemd-
solok:

Szerkesztdségiink cikket ir az autistdk sze-
relmi életérdl. Ez egy sorozar harmadik része
lesz. . .

Szeretném a segitségét kérni, kivdncsi len-
nék személyes torténetekre, és szivesen elmen-
nék egy sziildklubba is, amiben remélem,
segiteni tud nekem. Lenne pdr kérdésem, é
remélem, vdlaszol rd. Tudom, hogy volt egy
tréning sziildknek és szakembereknek a té-
mdban. Madr beszéltem errdl Prekop Csilld-
val. On részt vett ezen a tréningen? Milyen-
nek gondolja? Hasznos, alkalmazhatd a min-
dennapokban? Segitség ez? Hogyan tanithaté
meg minderre egy autista?

Hogyan nyilvdnul meg az érzelmi élet, ho-
gyan fejezddik ki a szereter?

Hogyan alakulnak ki a barditsdgok, az ér-
zelmi kitddés?

Linydnak milyen volt az elsé szerelem, mi-
lyen jelei voltak, hogyan szerelmes egy autista?

Hogyan alakult ki a pdrkapcsolat, egyiitt-
élés, raldlkozdsok, randevik? Ezek milyenck
voltak?

Milyen a szevelmi élet, szexudlis felvildgosi-
tds, igények és vdgyak?

Vilaszait elére is koszonom. ..

Nem tudom, milyen tton taldlt rim az 4j-
sdgir6. Kérése személy szerint nekem szolt,
kissé zavarba is ejtett. (Nejem eléggé fol is
héborodott, mert tolakodénak tartotta a
kérést.) fgy elsd reakcidként néhdny cimre
elkiildtem a fenti kérdéssort csupdn tdjéko-
z6dds, véleménykérés céljabol bardtoknak,
mert nekem is furcsa érzéseim timadtak.
De nem csak feleségem felhdboroddsa mo-
tivale. (...)

SziilStdrstdl rogvest ezt a valaszt kaptam:

Az djsdgird felhivdsdra én éppen azért sze-
retnék nyilatkozni, hogy a téves képzeteker el-
oszlassuk. T5bb linyos, de fiis sziilétd] is hal-

lottam mar olyan kijelentést, hogy majd csak
Jon valaki, aki a tdrsa less, elviseli a bogarait,
lesznek gyerekeik, és el lesznek szépen. Pont
ezért, mert még a sziildkben is ilyen remények
élnek (amelyek megvaldsuldsa szinte lehetet-
len), kellene felvildgositani a kozvéleményr,
hogy az autista teljesen mdsképpen ldtja, érzi
ezeker a dolgokat.

Pl az én fiam kiféjezetten undorodik min-
denféle szexudlis megnyilatkozdstél, még a
tévér is elkapcesolja, ha csékoldznak, vagy ro-
mantikdznak stb. Nem birja elviselni még
a ldtvdnydr sem, nemhogy & maga keriiljon
ilyen helyzetbe. A legiobb képességii autista
sem 4gy lesz szerelmes, ahogy az mdsokndl
megtorténik.

Szerintem el kellene mondani! (...)

Els§ felindulisomban még magam sem
dontottem el, hogy egyéltaldn vélaszolok-e
érdemben az Gjsdgiréi kérdésekre. Ahogy
érkeztek a vélaszok, és kissé dtgondoltam a
dolgot, lassan megfogalmazédott bennem,
hogy irok egy rovid 8sszefoglalét, és meg-
prébélom legjobb tuddsom szerint lefeste-
ni az autizmusspektrum zavaraibdl ad6dé
ilyen irdnyt téma bonyolultsdgit. (...)
Ldnyom érzelmi élete szorongdssal tels,
nem érti az 6t koriilvevd vildgot. Szeretetét az
0t segitd felndttek irdnydban ki tudja ugyan
néha fejezni, de bardisdgor nem alakir ki,
erve nem képes, nincs igazgi érazelmi kotddése
kortdrsaihoz. Elsé szerelem, de tigy dltaldban
a szerelem, mint olyan, ismeretlen szimdra
(azt hiszem ez dltaldnosan igy igaz az autis-
tdk kirében). Errd] jut eszembe Seth F Hen-
riett magyar autista lany konyve: Autizmus-
sal onmagamba zdrva. A Gondolatok kizitt
honlapomon szdmos idézetet taldl téle. (...)

Az tjsdgirénak igy fejeztem be levelemet:
A tovdbbi kérdéseire az eldzdek alapjdn azt

hiszem, nincs vdlasz. Természetesen készséggel

dllok rendelkezésre akdr egy személyes beszél-

getés erejéig, és ha gondolja, megismerbeti ld-
nyomat is. Taldn kizelebb viszi a valdsdg egy
igen piciny szeletének megismeréséhez.

Kérem, ha ir az autistdkrdl, nagyon alapos
és megfontolt modon tegye azt! Elre is ko-
szonom!

A fentiek megirdsa utdn sok minden eszem-
be jutott, emlékedredékek, amelyek Ndra
linyom kamaszoddsa, majd felndtt névé
érésével egy id8ben jelentkezd kérdésekre
egyuttal vélaszt is adnak.

Tizévesen jelentkezett az elsd menstrud-
ciéja. Gerd doktorndt kérdeztiik, mi lesz,
ha kozdsségben, utcdn stb. kikezdenek
vele, netdn szexudlis zaklatdsnak lesz kitéve.
A doktorng szavait mdr nem tudom pon-
tosan idézni, de a lényege ez volt: A meg-
jegyzésekre, kihivdsokra, netdn molesztdld-
sokra, N6ra annyira a maga megdobbentd,
furcsa autista viselkedésével reagdl majd,
hogy eleve lezdrja a tovébbi lehet8ségét,
hogy kikezdjenek vele. Passzivitdsa, rideg-
sége ezen a téren egyben védelme is lesz.

Edesanyja gyengéd kozeledését a mai na-
pig tobbnyire visszautasitja, ha netdn kap
egy puszit tdle, tobbnyire felhdborodottan
kiabalni kezd: ,, Megpusziltdl!!"”

Jémagam soha nem kértem és nem is
kaptam puszit Nérdtdl, egyetlen érintés,
amit elfogadott t8lem mdr kiskordtdl, ha
tévénézés kozben a fotelom mellé kucor-
gott, és megvakartam a hdtdt. Mai napig el-
vérja ezt, tdbbnyire t8lem, ami elég sok di-
lemmit okoz szimomira: felnétt né, és ho-
gyan lehetne errdl lebeszélni. De édesanyjdt
és anyai nagyanyjdt is raveszi alkalomadtdn,
hogy elalvis eldtt vakarjék a hdtit.

Tobbszor eléfordult, hogy olyan kozds-
ségben voltunk, ahol autista fiatalok is jelen
voltak, egy-egy autista fiatalember szemet
vetett Nordra, megprobélt kozeledni hozzd.
Ilyenkor 6 menekiilére fogta, nem értette,
mi tdrténik, és legkozelebb keriilte a lehe-
t8ségét is, hogy megismétddjék a nem ki-
vant taldlkozis.

Legemlékezetesebb menekiilése egy la-
kéotthoni beszoktatds elsd hetében kovet-
kezett be. Egy autista fiti lakétdrsa szinte
iildozte 8t fizikai kozeledésével. Allandéan
meg akarta fogni a karjét, betolakodott a
szobdjdba, és tobbszor kijelentette: ,,Ugyis
az enyém leszel!”, amit Néra nem is értett,
mit jelent. A lakéotthon személyzete felve-
tésiinkre ezt elintézte egy konnyed meg-
jegyzéssel: ,,Ja, beindultak a hormonok.”

Kocsis Alajos



Az Autism Europe Tandcsa éves rendes ta-
lalkozdjdt oktdber végén tartotta. A kétna-
pos megbeszélés ,0”. napjdn a szokdsok-
4l eltéréen nem intézményldtogatds volt
a program, hanem egyérds tdrlatvezetés a
madridi Szépmivészeti Mizeumban.

Nem a kidllitdsr6l fogok szélni, ha-
nem a tarlatvezet8rél. O ugyanis egy te-
hetséges, Asperger-szindrémds fiatalem-
ber volt, az Asociacién Argadini http://
asociacionargadini.org tagja. Ez a szervezet
szellemileg sériilt emberek, koztiik autistdk
miivészeti képzésével foglalkozik, és hozzd-
segiti 8ket képesitésitk timogatott munka-
eré-piaci hasznositdsiban. Ok segitették a
mi vezetdnket, Mickey Mondejart is, hogy
beletanuljon a muizeumi tdrlatvezetésébe,
majd énélléan — a mentora jelenlétében —
egy ordn keresztiil, érdekfeszitéen mesélni
tudjon a kidllitott tdrgyakrol. Egyéves kép-
zés utdn vdle valéra az dlma. A képzés az
4 esetében nem a lexikalis tudds megszer-
7ésérél szdlt f6ként, hanem inkdbb a lito-
gatdkkal val6 interakcié megtanuldsdrél,
a kérdések kezelésérdl. Arrdl, hogy kerek
egész legyen a mondanivald, ne vesszen el
a részletekben stb.

Nagyon érdekes volt ldtni, ahogy az érez-
het8en — lehet, hogy csak nekiink ,beava-
tottaknak” volt nyilvdnvalé — a betanult
kifejezéseket, kézmozdulatokat, vicces osz-
szekotd szovegeket el6adta, ezekkel gordii-
lékennyé tette a mondandéjdt, ezek nagy
segitséget nyujtottak szdmdra pl. az egyik
terembdl a mdsikba torténd dtvezetéskor.
Nagyon élvezetes, tartalmas tdrlatvezetés
sikeredertt.

A taldlkozén bemutatkozott  Nikito-
vic Aleksandar, egy gorog gybégypedagd-
gus, foglalkozds-terapeuta, aki csapatdval
j szdmitégépes programot fejlesztett. A
program lényege, hogy a viselkedésterdpi-
ak soran alkalmazott szocidlis torténeteket

animdlni lehet, megvalasztva a benne sze-
repld karaktereket, a torténet helyszinét, a
helyszin berendezését, hangot hozzdadva,
bemutatva az adott szitudciéban a helyes
viselkedést. Szerintem hdtrdnya a prog-
ramnak, hogy nem programozhaték bele
ybalesetek”, és az ilyen vdratlan helyzetek-
ben lehetséges helyes viselkedésmintdk.
A fejleszt8 szerint csak pozitiv eseménye-
ket lehet eljétszani. Egyeldre. A program a
www.socialskillsanimation.com honlapon

kiprébalhato.

Az Autism Europe részt vesz egy 0j eurd-
pai autizmusprojektben. Ez a valaha volt
legszélesebb korti és a legtobb pénzzel fi-
nanszirozott kutatds autizmus témdban.

Roéviden: EU AIMS = EU Autism Inter-
vention — a Multicenter Study for Deve-
loping New Medications: EU Autizmus
intervencié: egy sok kdzpontban zajlé ku-
tatds az autizmus gydgyszeres kezelésének
kidolgozdsra.

A projekt mér a médsodik fézisba lépett
(az els6 szakasz honlapja: https://www.eu-
aims.eu/#, a mdsodiké még nem késziilt
el). Alapvet8en a f6 célkitizés, hogy alapos
adatgy(ijtés és kutatomunka utdn az autiz-
mus tiineteinek és mdsodlagos velejir6 be-
tegségeinek (mint pl. epilepszia) kezelésére
gyogyszert fejlesszenek gy, hogy az érin-
tetteket minden egyes projektszakaszban
bevonjék. A projekt konzorcium vezetdje
a Roche gydgyszergyir és a King’s College
London. Szdmos akadémikus, orvos, kuta-
téintézet, valamint érdekvédelmi szervezet
csatlakozott a programhoz Eurdpa-szerte.
Az elsé szakaszban az Autizmus Alapitvdny
és az ELTE is részt vett.

A kutatds egyik célja annak megértése,
hogy az autizmus l4thaté tiinetei hogyan
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fiiggenek ssze kognitiv képességekkel és
genetikai adottsdgokkal.

Személyre szabott orvosi kezelés alkal-
mazdsdval a paciens dllapotdnak hathatés
javitdsa. Ennek elérésére a konzorcium az
ASD 4j tipust kezelésének kidolgozisdra,
tesztelésére és alkalmazdsdra gy késziti el
a terveket, hogy minden egyes mozzana-
tdndl az érintetteket is bevonja.

*  Megvizsgdljdk azt, hogy a genetikai té-
nyezdk kozill melyik milyen médon
befolydsolja az autizmus tiineteit az
élet korai szakaszdtol.

* Meghatdrozzdk azokat a biomarkereket
(biolégiai jellemz8ket), amelyek alap-
jdn az autizmussal érintettek kiilonbs-
z8 homogén csoportokba sorolhatdk.
Ezeket a jellemzdket felndteek, iskolds
gyerekek, évoddsok és csecsemdk ese-
tén is meghatdrozzdk. Ez ahhoz kell,
hogy az egyes csoportokba tartozdkra
célzottan tudjanak kezeléseket, gydgy-
szereket kifejleszteni, elkeriilve a feles-
leges gy6gyszerezést és a semmit nem
haszndlé terdpidkat.

* Objektiv célokat hatdroznak meg,
amelyek alapjin megmondhaté, hogy
az adott kezelés mennyire sikeres az
autizmus alapvetd és jérulékos tiinetei-
nek befolydsoldsaban.

o Uj kezelések tesztelése. Ezt tigy fog-
jdk elérni, hogy létrehozzdk a kezelé-
sek tesztelésére az elsd, eurdpai szin-
ti, ASD témdban klinikai kisérleteket
végz8 intézmények hdlézatde. Elbtte
kozdsen kidolgozzék azokat a klinikai
j6 gyakorlatokat, amelyek biztositjak a
tesztek etikus és egységes elvégzését a
részt vevd intézményekben.

Az Osszes érintett szerepeld bevondsd-
val épill fel a projekt: autista személyek,
az 8 csalddjaik, klinikdk, kutatdintézetek
vesznek részt a projeke kiilonb6z8 mun-
kacsoportjaiban, de partnerként hivjék be
az egészségiigyi témdban politikai szinten
déntéshozokat is, hogy biztositani lehes-
sen a kifejlesztett 0j kezelési eljdrdsok ké-
s8bbi alkalmazhatdsdgdt.

Ha jél ldctam a projeke részvevdinek tér-
képes bemutatdsdt, hazink sajnos nincs
benne ebben a szakaszban. J6 lenne tudni
az okdt, és megismerni, mit tapasztaltak
az elsé szakaszban.

Ferenczhalmy Zsdfia
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Ma mir mondhatjuk, hogy hagyomany
az évente megrendezésre keriild Design
Hét Budapest. Az els§ ilyen rendezvényt
2004-ben a Magyar Formatervezési Ta-
ndcs inditotta Gtjdra, csakigy, mint az
ideit is. A formatervezés nemcsak ldmpak,
butorok, gépek stb. kiillemének megter-
vezését jelenti, hanem a divat teriiletén is
jeles formatervezd mivészek vannak.

Szalkai Diniel, a Miskolci Autista Alapit-
vany MAACCRAFT mihelyének alapit6-
ja, szakmai vezet6je ez utdbbiban (is) jeles-

kedik. A Moholy-Nagy Miivészeti Egyetem
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Formatervezd mesterszakdn végzett 2014-
ben. Diplomamunkdjét, az Perceptual
‘Thinkers fantdzianévre keresztelt ruhakol-
lekciét a Magyar Formatervezési Tandcs
2015-ben, didkkategéridban a legjobbnak
taldlta. Szintén ebben az évben a szak-
mai zsliri az év legjobb projekgjei kozé vd-
lasztotta a Super Channel 4ltal elinditott
Highlights of Hungaryn, az Instyle maga-
zintdl pedig kiilondijat kapott. (A Super
Cannel kreativ tartalomgydrté és -fejlesztd
csapat. Céljuk a Highlights of Hungaryval
a kreativ ipar teriiletén alkoté miivészek
osszefogésa.)
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2017 oktbberében, a Design Hét keretén
beliil az eredeti kollekcié tovdbbfejlesztett
ruhdit kidllitdson is ldthatta a nagykozon-
ség a budapesti Bédlndban. Merényi Zita
forma- és textiltervezdvel és Szdsz Emese
design- és brandmanagerrel kozés munka
az SS18 kollekeid. Az alapgondolat ugyan-
az, az SS18 név pedig a 2018-as év tava-
szi-nydri ruhdira utal. (A két S: spring és
summer.) A megjelenteknek tetszett a kii-
l6nlegesen kialakitott zseb, amelybe be-
nytlva apré kis géboket, vagy tollat mor-
zsolgathat az ember, tetszett, hogy vészon-
bol, lenbél késziiltek a ruhdk. A pélékon
vagy ruhdkon megjelend nyilak utalnak
az autistékra: lehetnek nagyon zdrkézot-
tak, és lehetnek nagyon nyitottak is. Ha
kivdncsiak arra, mit gondolnak a tervez8k
ruhdikrél, akkor nézzék meg a Rifzs és se-
lyem adésit: hteps://www.mediaklikk.hu/
video/ruzs-es-selyem-2017-11-12-i-adas/
(5’40”-t8] 8k lathatdk).

Mir webshopjuk is van magyar és an-
gol nyelven: http://pthinkers.com/.

A Perceptual Thinkers SS18 tavaszi-nyd-
ri kollekcidja a Magyar Formatervezési Dij
2017 sordn kiilsndfjat kapott az EMMI
Kulttraére Felelés Allamritkérsagécdl.

Oriiliink és szivbél gratuldlunk!

— ferenczy —
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