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,Kis gyerek kis gond, nagy gyerek nagy gond” — igy sz6l a ma-
gyar kézmondds. Igaz, mert a gyermek novekedésének minden
egyes Gjabb szakasza dj és Gjabb gondokat hoz. Ovoda, iskola,
szakma- vagy tovébbtanulds, vagy munkahely keresése — és ak-
kor még az eltelt id8szak kiilonboz6 fejlesztéseirdl, tréningeirdl
nem is széltunk. Mind-mind véltozdst hoz a csaldd, a gyermek
életében. A gyermek kamasz/serdiil8 kora is ilyen véltozds hozé
id8szak, amirdl beszélni kell(ene) vele, legyen az fiti vagy ldny.
A hormonok viltozdsai mindenkit elér. Hogy hogyan és hdny
éves kortdl kell errdl beszélni, az megtanulhatd, de a jeleket a
sziild is észreveszi gyermekén. Nem tudom, mésutt hogy van
ez, de mi, magyarok, nem szivesen beszéliink errél. A sziilg arra
gondol, beszéljen err8l az iskoldban a pedagdgus, aki ugyan
megtanitja par 6rdban, amit kitelezen eldir a tanterv, csakhogy
ez édeskevés. Nem véletlen, hogy az AOSZ mdr tiz éve szervez
sziil6knek és szakembereknek tréninget ebben a témakérben.
Tavaly szeptemberi szimunkban Téthné Vimosi Agnes irt egy
ilyen tréningrdl. Ebbél idézem most egy sziilg és egy szakember
véleményét:

~Mankdt kaptam a gyermekem szexudlis neveléséhez, nemcsak
lehet, de sziikséges beszélni a szexudlis edukdciordl és nem csak a fo-
gyatékkal él6 felndtiek esetében...”
»Most vdlt vildgossd szdmomra, hogy a fogyatékossdggal élék szd-
mdra a serdiilbkori, egészségiigyi, higiéniai szokdsok kialakitdsdr és
szexudlis viselkedést tigy kell tanitanom, mint a fogmosdst...”

A misik nagy valtozds a csaldd és a mdr felnéte gyerek (valdjéban
férfi vagy né) életében, amikor vagy elkoltdzik otthonrdl, vagy
valamilyen civil vagy dllami intézménybe megy. Az elvdlds mind-
két félnek f4j6, és minél késébb kovetkezik ez be, anndl nehezeb-
ben megy. Biztosan hallottdk, olvasték mdr a médidban a ,ma-
mahotel” kifejezést, ami nem mdst jelent, hogy a mai harmin-
cas-negyvenes neurotipikus fiatalok inkdbb élnek otthon, hiszen
a mama — ugyantgy, mint gyerekkorukban — mindent megcsi-
ndl helyettiik. Az autista felndttek is a ,mamahotelben” élnek,
még azok is, akik kis tdmogatdssal 6ndllé életet élhetnének. Azt
nem tudom, és szerintem ennek megbecslésére senki nem vdl-
lalkozna, hogy hdny ASD diagnézist kapott fiatal koltdzne el
otthonrdl, ha megkapnd hozz4 a timogatdst. A tdrsadalom tudo-
midsul veszi, hogy az autista fiatalok, amikor elhagyjik az iskoldt,
akkor otthon, a csalidban maradnak — és nélunk gazdagabb or-
szdgban is igy van. Errél olvashatnak abban a cikkben, amelyik
az Egyesiilt Allamok-beli autista fiatalok életmindségérél szol.
Szintén ebben lapszdmban olvashatjék annak az érdekes modell-
kisérletnek az dsszegzését, amir8l 2018. decemberi szimunkban
mdr hirt adtunk, és aminek a ,csaldd mint intézmény” volt az
egyik ldba, a mdsik ldba a még csalddban él8 felndtt gyermek.
A harmadik 14b, pontosabban ldbak, a csaldddal és a fiatalokkal
foglalkoz6 gyégypedagdgusok voltak. A projekt lezérult. J6 len-
ne, ha lenne folytatdsa.

Ferenczy Agn es



Az viszont 6rémbhir volt, amit a kdzgytilé-
sen hallottunk Aratd Krisztindtdél, a DATA
program projektmenedzserétdl: végre si-
keres volt az applikdcidval kapcsolatos,
megismételt kdzbeszerzési eljdrds, amihez
107 oldalas leirds késziilt az elvdrdsokrdl.
A leiras elkészitésében az autizmus szakér-
t8in kiviil informatikai szakember is részt
vett. Az 4r ugyan kicsit magasabb lett: 80
millié helyett 86 millid, de erre van tarta-
lék a projektben. A nyertes cégnek két hé-
nap mulva kell bemutatni az informatikai
tartalmat, majd hat hénap mulva az app-
likdcié elsé verzidjdt, amit mdr a sziil6k
tesztelhetnek. 14 hénap mulva a javitott,
finomitott verzidnak készen kell lennie.

Ami fontos, és most van folyamatban:
annak a 300 eszkoznek a beszerzése, amit
majd a sziil6k megkapnak — a jelentkez8k
mdr megvannak. Pillanatnyilag azért 4ll a
dolog, mert még nem eldéntote, hogy ez a
kozbeszerzés hatdlya ald esik-e. Az AOSZ
4llaspontja szerint nem kézbeszerzés-ko-
teles. Az okos telefonok beszerzésénél —
bar folkértek itt is ehhez értd szakembert
— az 4r korldtokat szab. Jogi kérdések is
folmeriilnek a kiadott eszk6zoknél (okos
telefon, tablet), ezeket majd a szerz8dés-
ben kell rogziteni: pl. mi van, ha az eszkdz
meggsériil vagy ellopjék? (Az eszkozok tu-
lajdonjoga ugyanis az AOSZ-¢, a szdvet-
ség leltdri dllomdnydba keriilnek.) Mdsik
kérdés: ha frissiilnek a telefon programjai,
ezt az applikdcié kdveti-e? A vélasz erre:
Addig nincs gond, amig a szerz8dés tart
a nyertes céggel, utdna viszont az AOSZ-
nak kell gondoskodni a szerverrdl, infor-
matikusrdl, a folyamatos frissitésrdl, ami
természetesen pénzébe keriil majd a szo-
vetségnek.

Az Autizmus Alapitviny a DATA pro-
jekt kiemelt szolgdltatdsi pontja. Ahhoz,
hogy ennek a feladatnak meg tudjon fe-

lelni, kisebb 4talakitdsra van sziikség az
alapitvanynal, amit szintén a projekt kole-
ségvetésébdl finansziroznak.

Araté Krisztina beszdmoléjét és a nyer-
tes ajdnlattevdvel kotott szerzddést a koz-
gylilés egyhangilag elfogadta.

Ezek utdn az elndk, Kéviri Edit besza-
molt a szdvetség 2018-as évi munkdjirol.
Nemcsak a tervezetteket valdsitotta meg a
szdvetség, hanem voltak terven feliiliek is:
a mdsodik AOSZ-nap megrendezése, és a
felnétt autistdt otthon neveld sziildk se-
gitése. Ennek folytatdsdt tervezi a szdvet-
ség. Kévéri Edit kérte a jelenlév8ket segit-
senek a ,pdrok”: segitd és segitett csaldd
megtaldldsdban.

Tavaly elkésziile Oszi Patricia vezetésé-
vel a szocidlis szolgaltatdsokra vonatkozé
autizmus-specifikus irdnyelv az intézmé-
nyekre vonatkozéan. Ennek elkésziilte
azért is fontos, mert a finanszirozds miatt
is folyamatosan lobbizik az AOSZ, és az
irdnyelvekben lefektetettek alapjdn l4tha-
t6, hogy az autizmus-specifikus elldtdshoz
tobb pénz kell.

Az AOSZ Info-Pontok hélézata tavaly
hdrom j taggal béviile: Mindszentpuszta,
Kecskemét, Szombathely.

A munkatervet szintén egyhangulag el-

fogadtdk.

Az AOSZ pénziigyi vezetbje ismertette a
szdvetség tavalyi gazddlkoddsdnak egysze-
risitett beszdmoldjdt és a kdzhasznisdgi
mellékletet. Lapis Baldzs summdzata: az
AOSZ teljesitette véllalt feladatait. A be-
szdmoldt, a kdzhasznisdgi jelentést nem-
csak a feliigyelé bizottsdg, hanem a jelen-
1év§ tagszervezeti vezetdk is elfogadtak.
Ezek utin Kéviari Edit azokrél az ér-
dekvédelmi munkdkrél beszéle, amelyek
ugyan a hdttérben zajlanak, de fontos,
hogy a tagsdg is értesiiljon roluk. Ilyen

Kozgyllés 3

pl. a gyoddal kapcsolatos médositisi ja-
vaslatcsomag, ami az EMMI és az AOSZ
kozotti szakmai egyeztetés sordn sziiletett.
A moédositdsok a gyod megallapitdsakor
jobban megjelenitik az autizmussal kap-
csolatos szempontokat. Ez, ha elfogaddsra
keriil, pontositja majd, hogy mely autista
csalddoknak jdr a gyod. Kévdri Edit k-
szonetet mondott azoknak a sziil6knek,
akik kitsltoteék a szovetség altal Ssszedl-
litott ezzel kapcsolatos on-line kérdéivet.
T6bb mint o6tszdzan tettek igy. A vila-
szokbdl készitett Osszesitd sokat segitett
a lobbizdsndl. Remélhet8leg minél hama-
rabb megjelenik a médositds.

Az egyeztetési folyamat sordn az AOSZ
kezdeményezte, hogy az EMMI kézre-
miikddésével késziiljon részletes és koz-
érthetden megirt Gtmutatd a jogszabdllyal
kapcsolatban, ami segitséget ad a sziildk-
nek. Az Gtmutaté elkésziilt, ezen a cimen
taldljék meg a szdvetség honlapjdn:

A gyermekek  otthongondozdsi  dija
(GYOD) és az dpoldsi dij f6bb szabilyai.

A tovidbbiakban sz6 volt még a kivil-
tasrol, az Orszdgos Fogyatékosiigyi Ta-
ndcsban végzett munkdrdl, a Teriilet
autizmus munkacsoportokrdl, melynek
szakemberei az intézmények dolgozéinak
adnak segitséget — errdl kiilon cikkben is
olvashatnak a 17. oldalon — valamint a
kiiszo6bonallé feladatokrdl.

EA

Az ASD munkacsoport
palyazata

Az AOSZ elnoksége véllalta, hogy
az ASD munkacsoport ifjisdgi cso-
portjanak Awutifl nevi pélydzatdnak
a szdvetség tdmogatd szervezeti hdt-
teret biztosit. A munkacsoport az
autizmusrdl készit podcast csator-
ndn misorokat. A podcast egy rend-
szerezett audid, vagy vide6 misortdr.
A podcast csatorna egy audid, vagy
videé miisorsorozatot jelent. A m-
sor bidrmikor megnézhetd, meghall-
gathaté.
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1/2019 2019.01.11. Az elndkség elfogadja az Autizmus a Csalddban Egyesilet tagszervezeti belépési kérelmét. igen, 0 nem,
(1.11) tartézkodott
1/2019 £2019.01.21. LAz elnodkség vélasztd kdzgylését 2019. februdr 23-an 10.30-tél tartja, a megismételt kdzgylés idépontja igen, 0 nem,
(I.21) : i ugyanezen a napon 11.30. : tartézkodott

2/2019 £2019.01.21. ! Az elndkség a jeldl6 bizottsag tagjanak valasztja az Autizmus a Csaladban Debrecen Egyesiilet elndkeét, i 4igen, 0 nem,
(1.21) : i Sfpos Zsuzsannat. tartézkodott
1/2019 £ 2019.02. 06. ' Az elndkség 3 igen szavazattal az alabbi hatérozatot hozta (2 elndkségi tag manddtuma lejart): igen, 0 nem,
(I1.06.) : i Az AOSZ elndksége vallalja, hogy az ASD munkacsoport ifjisagi csoportjanak Autifl nevi palyazat i 0 tartézkodott

| benyujtasa és megvaldsitasa érdekében az AOSZ tdmogato szervezeti hatteret biztositson.

2/2019 £ 2019.02. 06. f Az elndkség 3 igen szavazattal az alabbi hatérozatot hozta (2 elndkségi tag manddtuma lejart): igen, 0 nem,
(I1.06.) : i Az AOSZ elndksége Szeleczki Istvant delegdlja az AUT2019 pélyazat értékeld bizottsdganak munkajéba. tartézkodott
1/2019 £2019.03.21. ! A kézbeszerzési bizottsdg tagjainak az elndkség megvalasztja Botz Attilat, dr. Szabd G. Zoltant, Lapis igen, 0 nem,
(. 21) : i Baldzst és dr. Balogh Edinat. tartdzkodott
1/2019 2019.04.01. Szoftverrendszer: mobil alkalmazas és a vele szorosan egytittmUikodé webes kezeldfelllet és i 5igen

(04.01.) : i szerver-alapu szolgdltatas az,EFOP-1.1.5-17-2017-00007 projekt keretében”targyu kozbeszerzés :

4/2019 : .04.15. i A képzések felmertlé koltségei kozll a szallaskoltség téritést 10 000 Ft/fé/
(04.15)) koltségtérités valtozatlanul hagyasa mellett.
: Az idei munkatervben meghatdrozott képzéseket a tagszervezetek kdrében az egylttmikddés
feltételeinek feltiintetésével, hirlevélben a tagszervezeteknek meghirdetjik. A kivalasztasrél az elndkség

éj-re emeljik a tobbi

dont.

5/2019 £2019.04.15. ! Az animatorok szaméra utikoltségtéritést megfeleléen dokumentalva tomegkozlekedésre és gépkocsira igen, 0 nem,
(04.15)) : i egyarant tovabbra is térit az AOSZ. : tartézkodas
6/2019 2019.04.15 Az elnokség a Buzavirdg Gyermekekért Egyesilet tagfelvételi kérelmét elfogadia. igen, 0 nem,
(04.15) tartozkodas
7/2019 £2019.04.15. ! Az elndkség az AOSZ Facebook oldaldnak nevét, Autistak Orszagos Szévetsége” névre valtoztatja, az igen, 0 nem,
(04.15)) : i oldal cime ,facebook.com/aosz”legyen. tartézkodas
8/2019 £2019.04.15 ' Az elnokség felkéri a mandatum vizsgéld bizottsag elnskének a MITIOK Egyesiiletet, tagoknak pedig i 3igen, 0 nem,
(04.15.) : i az Autista Gyermekekért Egyesuletet, Zalai Autistak Segité Egyesuletet, illetve péttagnak a Nogradi : i 0 tartdzkodas

: i Autizmus Alapitvanyt. :
1/2019 2019.04.18. Kozbeszerzési eljaras targya:,Szoftverrendszer kialakitasa - mobil alkalmazas és a vele szorosan :
(04.18.) egyuttmkodd webes kezeldfelllet és szerver-alapu szolgéltatds — az EFOP-1.1.5-17-2017-00007 projekt

! keretében’”

1. Az elndkség megdllapitja, hogy a jelen kdzbeszerzési eljarasban
+ ATIGRA Kft,, i-Cell Mobilsoft Zrt, M &S Zrt., NAS Kft,, RacioNet Zrt,, SONIC Kft. kozos ajanlattevék
« Delta Systems Kft.,, EURO ONE Szamitastechnikai Zrt., KIRULY Kft. kozos ajanlattevék
érvényes ajanlatot nyujtottak be.

2. Az elnokség megallapitja, hogy a jelen kozbeszerzési eljarasban
1 « T-Systems Magyarorszag Zrt.,, Grepton Zrt,, Szinva Net Zrt. kdz6s ajanlattevok
« Symmetria Magyarorszag Zrt, FORNAX ICT Kft,, SDA Informatika Zrt., STRATIS Kft., EN-CO Software
Kft., ZALASZAM Kft, Virgo Systems Kft, S&T Consulting Hungary Kft. kézos ajénlattevék
« 4iG Nyrt,, WSH Kft,, Sagemcom Magyarorszag Kft,, IMG Solution Kft kozos ajanlattevék
érvénytelen ajanlatot nyujtottak be a Kbt. 73. § (1) bekezdésének e) pontja alapjan, a birdlé bizottsag
irasbeli szakvéleményében részletesen kifejtett indokokra tekintettel.

3. A jelen kozbeszerzési eljarast az elndkség eredményesnek nyilvanitja és nyertes kozos ajanlattevékké a
- Delta Systems Kft.,, EURO ONE Szamitastechnikai Zrt., KIRULY Kft. :
kozos ajanlattevoket nyilvanitja, tekintettel arra, hogy kozos ajanlattevok ajanlata tartalmazza
a legalacsonyabb érat (Bruttd 6sszesen 87 623 802,4 Ft).

Az elndkség inditvanyozza tovabba a kdzbeszerzési eljarasban érvényes ajnlatot tett, nyertes

kozos ajanlattevéknek mindsitett szervezetekkel a kdzbeszerzési eljaras eredményeként torténd

i szerz6déskotést, tekintettel arra, hogy a szerzédés teljesitésére rendelkezésre &l16 fedezet 6sszege nettd
! 5995 120 Ft-tal kiegészithetd.
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2/2019 £2019.04.18. | A2019.04. 17-én tartott birdld bizottsagi tilés BIRALO BIZOTTSAG IRASBELI SZAKVELEMENYE, DONTES-
04.18) | | ELOKESZITESI ES DONTESI JEGYZOKONYV cimmel eléterjesztett dokumentumban tett birdlé bizottségi
javaslatot megerdsit6 elnokségi hatérozat esetén az elndkség felhatalmazza az elnokét, hogy 1
a jogszabalyi eldirasoknak megfeleléen a,Szoftverrendszer kialakitasa - mobil alkalmazés és a vele szorosan
egylttmUkods webes kezeldfelilet és szerver-alapu szolgéltatés — az EFOP-1.1.5-17-2017-00007 projekt
i keretében”kifrt kozbeszerzési eljaras eredményére vonatkozd dontéshozatali zaradékot aldirja, és az eljaras
i kihirdetett nyertesével a kozbeszerzési eljaras targyédra vonatkozd szerzédést megkosse.
1/2019 2019.05.07. Az elndkség 5 igen szavazattal elfogadja a 2019. méjus 18-an tartandé kozgylés mellékelt dokumentumait: 5igen
05.07) i { o« Meghivo :
« DATA elérehaladéséarol beszamold
+ Beszdmold a 2018. évi munkaterv megvaldsuldsardl
+2018. évi egyszerUsitett beszdmolo és kdzhasznusagi melléklet
« Pénziigyi beszdmold a 2018. évrél
1/2019 2019.05.22 Az AOSZ elntksége 5 igen szavazattal elfogadja a Kék Pillangd Jaszsagi Autistakért Alapitvany 5igen
(05.22) | tagszervezeti kérelmét.
1/2019 2019.05. 31 ! Az AOSZ elndksége nagy orommel vette a Tartalmas Pihenés 2019 kiirds keretében beérkezett L4 igen, 0 nem,
(05.31) i palydzatokat. Azok sikeres megvaldsitasa érdekében az eredetileg tervezett keretdsszeget 170 600 i 0 tartézkodott
! forinttal megemeli. 1
2019.05. 31 Az elndkség 3 igen, 1 tartdzkodas szavazattal (1 elndkségi tag nem szavazott) az Abigél Kézhasznu i3 igen, 0 nem,
i Egyeslet palydzatat 160 000 Ft-tal tdmogatja. i 1 tartézkodott
2019.05. 31 | Az elndkség 4 igen szavazattal (1 elndkségi tag nem szavazott) az Alapitvany az Autista Gyermekekért ! 3igen, 0 nem,
i palydzatat 120 000 Ft-tal tdmogatja. i 1 tartézkodott
2019.05. 31 Az elndkség 3 igen, 1 tartdzkodas szavazattal (1 elndkségi tag nem szavazott) az Apré Lépések Egyesulet i3 igen, 0 nem,
i palydzatat 120 000 Ft-tal tdmogatja. : i 1 tartézkodott
2019.05. 31 Az elndkség 4 igen szavazattal (1 elnokségi tag nem szavazott) az Aura Autistakat Tamogaté Kozhasznu vl igen, 0 nem,
i Egyestlet palyézatat 160 000 Ft-tal tdmogatja. i 0 tartézkodott
2019.05. 31 ! Az elndkség 3 igen, 1 tartdzkodas szavazattal (1 elndkségi tag nem szavazott) az AutiSpektrum Egyesiilet | ! 3igen, 0 nem,
i aVeszprém Megyei Autista Gyermekekért pélydzatat 160 000 Ft-tal tdmogatja. : i 1 tartdzkodott
2019.05. 31 Az elndkség 4 igen szavazattal (1 elndkségi tag nem szavazott) az Ertékek Haza Alapitvany pélyazatat L4 igen, 0 nem,

| 160 000 Ft-tal timogatja. | 0 tartézkodott

.y elndkség 4 igen szavazattal (1 elndkségi tag nem szavazott) a,Fléra” Ertelmi Fogyatékosokért és ta igen, 0 nem,
i Autistaké ftvany palydzatat 160 000 Ft-tal tdmogatja. i 0 tartézkodott

9/2019 i Az elndkség 4 igen szavazattal (1 elndkségi tag nem szavazott) a Mit tehetnék érted? Autista Otthon i 4igen, 0 nem,
(05.31)) i Alapitvany palydzatat 120 000 Ft-tal tdmogatja. i 0 tartézkodott

Az elndkség 4 igen szavazattal (1 elnokségi tag nem szavazott) a Nogradi Autizmus Alapitvany ¥l igen, 0 nem,
i palydzatat 160 000 Ft-al tdmogatj i 0 tartézkodott

11/2019 i Az elndkség 4 igen szavazattal (1 elndkségi tag nem szavazott) Osszefogas Berettydszentmartonért i 4igen, 0 nem,
(05.31)) i Egyestlet palydzatat 10 000 Ft-tal tdmogatja. i 0 tartézkodott
12/2019 2019.05. 31 f Az elndkség 4 igen szavazattal (1 elndkségi tag nem szavazott) a PontMas Vas Megyei Autista L4 igen, 0 nem,
(05.31.) i Gyermekekért Alapitvany palyazatat 130 600 Ft-tal tdmogatja. i 0 tartozkodott
13/2019 £2019.05.31. LAz elndkség 4 igen szavazattal (1 elnokségi tag nem szavazott) a Szimbidzis a Harmonikus Egyutt-létért b4 igen, 0 nem,
(05.31) i Alapftvany palydzatat 160 000 Ft-tal tdmogatja. i 0 tartézkodott

Adomanygyiijtések

A KockaCsoki csapata f8zott mdjus 5-én
a budapesti Szimplakert Héztdji piacin. A
menii mellé (Kocka)csokit is kaptak az ebé-
del8k. A bevételt autizmussal kapcsolatos
szakmai programokra forditja a nonprofit
szervezet.

Az Es6emberek Sziileinek Dunadjvi-
rosi Egyesiilete j6tékonysdgi futdst (sétdt)
szervezett a vdros polgdrmesterének f&véd-
nokségével jinius 1-jén az ,eséemberekért”.

Az Ut a Mosolyért Alapitviny autista
krizishdz és oktatokdzpont létrehozdsira

gyljtote pénzt mdjus 30-dn Budapesten, az
Erzsébet téren Ruzsa Magdi és a 100 tagi
cigdnyzenckar segitségével.

Személyiségfejleszto6 tréning

Munka é magdnéler cimmel az Auti-
Spektrum  Egyesiilet kétnapos intenziv
kommunikacids-személyiségfejleszed  tré-
ninget tartott autista gyermeket nevel
sziiléknek janius 6-dn, 7-én. A Nagycsa-
lddosok Balatonalmddi Egyesiiletével val6
egylittmiikodésnek koszonheten a tré-
ningen vald részvétel ingyenes volt.

Tavoktatas sziiloknek

Az FSZK 6t lépésben kindl az interne-
ten tdvokrtatdst azoknak a sziil6knek, akik
10-12 évnél fiatalabb autista gyermeket
nevelnek. A tévoktatds elénye, hogy min-
denki a sajét titemében lépkedhet 1épés-
18l 1épésre. 1. 1épés: Nem vagy egyediil!
2. 1épés: Mi az autizmus? 3. 1épés: Az au-
tizmus ,szemiiveg”. 4. [épés: Hogyan se-
githetek? 5. 1épés: Es végiil... Az ingyenes
programhoz regisztrdlni kell az fszk.hu
oldaldn. Ha kérdésiik van, irjanak: orosz.

attila@fszk.hu, vagy: bekefi.eva@fszk.hu.
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Fildesiné Nagy lldikénak és fidnak Fiivesi
Ferencnek a torténete is csak akkor lett
hir, amikor Ildiké végsS elkeseredésében
foltette a kozosségi oldaldra, hogy milyen
méltatlan koériilmények kozote ¢l fia az
4llami fenntartdst vészt8i Nefelejes Ott-
honban.

Ferenc, vagy ahogy a csaldd hivja, Feca,
26 éves. Huszéves kordban keriilt dllami
fenntartds intézménybe Békéscsabdra,
ahol kiskortakat gondoznak. Azzal a ki-
kotéssel vették fol, hogy mihelyt van kis-
kord jelentkezd, akkor 6 dtkeriil egy fel-
ndtteket elldtd intézménybe. Két év mul-
va jott el az id6, hogy Fecdnak mennie
kellett. Mieldtt az dtkdltdzésre sor keriilt
volna, az un. ,elégondozds” sordn a vész-
t6i intézménybdl elmentek Békéscsabira,
hogy megismerkedjenck Fecdval, eddigi

életével, és beszéljenek a gondozdival.

Feca nem a konnyen kezelhetd autistdk
kozé tartozik. Ha unatkozik, akkor tor-
zlz, titkrdt-ajtdt, ezt-azt leszerel. Békés-
csabdn pedig unatkozott, és édesanyja
szerint a gondozbk azért nem mondtak el
semmi rosszat réla a vésztdieknek, mert
oriiltek, hogy megszabadulnak téle. Neki
is ott kellett volna lennie ezen a megbe-
szélésen, de neki senki nem szélt. A vész-
téieknek azt mondtik, azért nincs itt,
mert nem ¢ér rd. Ebbdl egy sz6 sem igaz, a
csabaiak inkdbb attdl félhettek, hogy & a
rossz dolgokat is elmondja a fidrdl.

Vésztdn mir felndtt gondozottak kozé
keriilt, de itt csak ndk dolgoztak, mig Bé-
késcsabdn férfi gondozdk is voltak, ami
valészintileg fegyelmez6leg hatott Fecdra.
Vésztén, amikor tort-ztzott, akkor kihiv-
tdk a ment6t, mert megijedtek téle, nem
tudtdk, hogy mit kezdjenek vele. Egy hét-
re igy kérhdzba keriilt, ahol prébiltdk
gyogyszerre bedllitani, de sajnos nem si-
keriilt.

»Vigyem el innen, keressek neki mds
helyet — ezt hallottam 4llanddan, de aki
ismeri a hazai autista elldtdst, az tudja,
hogy ez szinte a lehetetlennel egyenls”
mondja Ildiké. Kozben teltek a hénapok,
évek, és a Nefelejes Otthon dolgozéi nem
tanultak meg ,autistdul”, hidba kindlt ne-
kik segitséget 1ldiké, probéle velitk be-
szélgetni. A helyzet tehdt nem véltozott,
kikotdzték, korldtoztdk, és 2016 nyardn
Feca letépte a szobdjéban a radidrort.

»Kéthetente ldtogatom Fecdt, és amikor
még december kozepén sem volt radidtor,
reklamaltam. A vélasz az volt, hogy adtak
neki plusz takar6t. Mérges lettem, ekkor
irtam ki a kozosségi oldalamra, hogy mi
tortént. Erre persze rdugrottak az Gjsdg-
irok, cikkek jelentek meg, tévériport ké-
sziilt.”

A radidror folszerelése 4llitdlag két csa-
varon mulott, amit végiil Ildik4 vett meg
a sajdt idejében, a sajit pénzén. Igy keriilt
a helyére a radidtor, most mdr rdccsal véd-
ve. Feca persze tovdbbra is unatkozott,
ezért egy szép napon sampont ivott (4lli-
télag). Kérhdzba keriilt, de még a gyom-
rdt sem kellett kimosni. A vele foglalkozd
doktornétdl az intézmény szakvéleményt
kért. A doktornd pedig adott: Fiivesi Fe-

renc pszichidtriai intézetbe valé.

Ildik6 elsé dobbenetébédl felocsidva az
Autistdk Orszdgos Szovetségéhez fordult
segitségért.

»H4lds vagyok nekik, nagyon sokat se-
gitettek, és még most is segitenek.” Az
AOSZ jogészénak, dr. Kilézi Mirjamnak
a segitségéve Ildiké fellebbezett. Mirjam
tovdbbra is figyelemmel kisérte az iigyet,
és iddrdl-idére megsiirgette a vélaszt, ami
nem akart megérkezni. Kévéri Edit, az
AOSZ elnéke is tobbszor jért emiatt Bé-
kés megyében kiilonboz8 megbeszélése-
ken segitd szdndékkal. A vdrva vért valasz

majd egy év utdn érkezett meg. Abban az
4llt, hogy Feca autista, ezért csak autista
személyeket is elldtd intézménybe keriil-
het.

2018 decemberében kozolték Ildikéval,
hogy fia csak a hénap végéig maradhat a
Nefelejcsben, mert pdlydztak az intézmé-
nyi féréhely-kivaltdsi programra, és nyer-
tek. Tdmogatott lakhatdsba koltoznek a
gondozottak. Feca erre nem alkalmas, 4m
az eddigi helyén sem maradhat, mert az
otthonban 4talakitdsok kezd8dnek, hogy
majd a tdmogatott lakdsokban él6knek
szolgdltatdst tudjanak nydjeani. Ildiké ul-
timdtumot kapott: vagy 8 keres otthont a
fidnak, vagy az intézmény keres, de akkor
St meg sem kérdik, hogy jénak tartja-e a
kiszemelt helyet.

Végiil Dévavdnyit javasoltak neki. Fol-
hivta Torok Timedt, a Borostydnkert Ott-
hon vezetdjét idépontot kérve a taldlko-
zdsra. Mindketten 8szinték voltak. Torok
Timea elmondta, hogy nincs autizmus-
ban képzett munkatdrsa, de hajlandé el-
kiildeni 8ket tovabbképzésre. Ildiké sem
szépitett semmit a fidval kapcsolatban.
Feca februdr elejétdl él Dévavdnydn a
Borostydnkert Otthonban. Kiilon szobé-
ja van (Vésztén is az volt), kiilon tusols-
ja, vécéje, sOt az udvarra is kiilon kijdrata
van. Eddig még egyszer sem volt korldtoz-
va, ami annyit jelent, hogy nem kellett fe-
gyelmezni, nem tért 8ssze semmit. Lehet,
az is szdmit, hogy itt van férfi gondozd is,
de az tény, hogy az otthon dolgozdi tanul-
nak ,autizmusul”, vdrjdk, hogy elindulja-
nak a tanfolyamok. Elmentek tanulni Bé-
késcsabdra is az AUT-PONT Alapitvény-
hoz, ahol a vezet8, Szdnté Tamds és mun-
katdrsai megigérték: mindenben segite-
nek. ,Nagyon hailds vagyok nekik. Litom
az odafigyelést az étkezéstdl kezdve min-
denre. Napi 6t6rés foglalkozds van. Sokat
eléreek Fecdndl, szalvétdt hajtogat, virdgo-
kat rendez, magdnak megterit. Kimennek
vele a vdrosba. Ha megyek, odajonnek
hozzdm beszélgetni. Vészt6n ilyen nem
volt, vagy ha igen, akkor csak panaszkod-
tak rd. Nagyon sokat harcoltunk, de meg-
éree! Kimondhatatlanul halds vagyok Ké-
véri Editnek és csapatdnak, és nem utol-
s6 sorban Torok Timednak, hogy vallalni
merte Fecdt! Azt mondta, kiivdsnak érzi,
amit § meg akar oldani. Ha 8k nincsenek,
akkor Feca mér valdszintileg pszichidtriai
intézetben lenne.”

Ferenczy Agnes



Iskolatigy 7

\Volt egy autista iskola Cegléden

Cegléden a sziil6k 6sszefogtak, és 2002-ben megalapitottak a Toredék

Vilag az Autizmussal EI6 Emberekért Alapitvanyt. Eréfeszitésiiknek

kdszonhetd, hogy a varosban iskola indult az autistaknak. Akkor még

az iskolak fenntartasa az 6nkormanyzat dolga volt.

A kétezres évek elején Cegléden is fogydban

voltak a gyerekek. Az &nkormdnyzatnak
volt egy megiiriilt évoddja, amit 2002-ben
dtadott a Pest Megyei Onkormanyzatnak.
Ebben az épiiletben létesiilt a vdros elsé au-
tista iskoldja 2003-ban. Az oktatds 4llami
kézbe keriilt 2013-ban, és az oktatdst a Kle-
belsberg Intézményfenntarté Kozpont fel-
tigyeli (KLIK). Most is 6 a feliigyeleti szerv,
de a neve 2016-ban Klebelsberg Kézpontra
(KK) viltozott. Az autista iskola a Losontzi
Istvan Ovoda, Altalénos Iskola, Specidlis
Szakiskola, Didkotthon és Gyermekotthon
kihelyezett tagozata a Lovész u. 2-ben.

Az iskoldban az Autizmus Alapitviny De-
lej utcai iskol4jabdl adaptdlt autizmus-
specifikus médszerekkel tanitottak. Négy
gyogypedagdgus és négy gydgypedagdgiai
asszisztens foglalkozott 10 kisdidkkal. De
nemcsak a személyi feltételek voltak jok,
hanem a tdrgyiak is. Ez utébbiak a Tore-
dék Vildg Alapitvdnynak és az Autizmus-
sal Elgk és Segitéik Egyesiiletének is ko-
szonhetd. Legutoljéra jatszéteret épitettek
a gyerekeknek. Ezt a jél folszerelt iskoldt
kellett most visszaadni, mert az ingatlan a
ceglédi 6nkormdnyzaté. A sziil6k ezt meg-
tudva megbeszélést kezdeményeztek Fodor
Gdborral, a ceglédi tankeriilet igazgatdjd-
val. Féltették az iskoldt.

A viros o6nkormdnyzatdnak képvise-
18-testiilete — amelyik eddig is segitette a
vérosban 1év8 oktatdsi intézményeket — a
11/2018. (XI. 22.) hatdrozatdban jové-

hagyta: ,a Cegléd, Ady E. utca 3-5. sz.
alacti ingatlan vagyonkezelésbe addsdt, a
Ceglédi Tankeriileti Kézpontnak — dllami
koznevelési feladat biztositdsdra — az autis-
tdk elldtdsdra szolgdl6 intézmény kialakitd-
sdra.” Az 6romteli eseményrél a tankertilet
igazgat6ja, Fodor Gdbor még a helyi tévé-
ben is nyilatkozott, megnéziék és megfele-

18nek taldltdk az épiileteket.

Ezért érte hidegzuhanyként a sziil8ket a
néhdny hénappal kés6bbi hir, hogy a le-
endd iskola helyére a pedagdgiai szakszol-
gdlat kolozik. Ez eddig a Losontzy isko-
laban fogadta a gyerekeket. A sziil6k azt a
magyardzatot kaptdk, hogy az dtalakitdsra
szdnt pénz nem elég, bir a KK elnskétsl
kaptak 100 millié forintot, amihez még
a helyi tankeriilet is hozzdjérult volna 20
milliéval. Tébbféle indok hangzott el,
hogy miért nem elegendd a pénz a feldji-
tdsra, dtalakitdsra, mégsem értik, mert a
tankeriilet az dtvételkor az épiiletet alkal-
masnak taldlta iskoldnak.

A megbeszéléseken tobb megolddsi ja-
vaslatot is kaptak a sziilok. Az egyik: a Ls-
vész utcdban tanulé didkok a Losontzi ut-
cai iskoldban folytassék tanulmdnyaikat, a
szakszolgdlat helyére mehetnének. A szii-
18k ezt elutasitottdk, tgy véltek, visszavet-
né gyermekiiket az, hogy hirtelen egy zajos,
az eddigihez képest jéval nagyobb létszd-
mu iskoldba keriilnének. Meg attdl is fél-
nek, hogy nagyobb lenne az osztdlylétszdm,
és kevesebb gydgypedagdgus és asszisztens
foglalkozna a gyerekekkel. (A Losontziban
csak 2014-ben indult meg az autistak okta-
tdsa, most kb. 26 autista tanuléjuk van.) A
mdsik javaslat: legyen az autista iskola Ceg-
lédbercelen. Ott az 6nkorményzat felajan-
lott egy épiiletet a tankeriiletnek. Csakhogy
az épiilet régi, a 19. szdzad végén épiilt, te-
hdt ezt is fol kell Gjitani és 4talakitani. A
harmadik javaslat: mig a ceglédberceli (is-

kola) épiilet elkésziil, addig az Autista Is-
kola ideiglenesen helyet kap egy kollégium
harmadik emeletén egy évre.

Tobb egyeztetés is tortént a fentiekrdl,
és az utolsoén megszavaztattdk a sziil6ket,
hogy melyik megolddst fogadjdk el. Nem
mindenki, de a tdbbség Ceglédbercel
mellett voksolt. Ma sem tudjék, hogy jél
tették-e vagy sem, de sok vdlasztdsuk nem
volt. Nyugodt, csondes helyen van a le-
endd iskola, és a gyerekeket iskolabusszal
vinnék ki a virostdl tiz kilométerre 1évé
kozségbe. Itt mar nemcsak a volt Autista
Iskola didkjai tanulndnak, hanem azok is,
akik eddig a Losontzi iskoldba jdrtak.

Ceglédbercel, a leendé iskola éplilete

Utéirat: E-malt irtam Fodor Gadbornak
a Ceglédi Tankeriileti Kézpont igazga-
téjdnak, telefonon ugyanis nem sikeriilt
beszélnem vele. Levelemre nem vila-
szolt. Az aldbbiakra virtam valaszt:

»On a vdrosi televizidban Grommel be-
szélt az dj helyrél, amit ugyan felijitani
és dtalakitani kell, de ehhez a Klebelsberg
Kozpont (KK) igazgatdja 100 millid forin-
tot adotr. (Ceglédi Viirosi Televizid, Hirads:
2018. 10. 25. hrp:/lctv.hu/15447-2/)

M;i tortént ez utdn? Hogy lehet az, hogy
mégsem az autista tanulok koltiznek az épii-
lethe, hanem a Pedagdgiai Szakszolgdlat?
Az inkormdnyzat azért adta dt a KK-nak
az épiiletet vagyonjogilag is, hogy az autista
tanuldknak legyen megfeleld iskoldjuk. (...)

Igaz, megint volt egy nagyvonalii inkor-
mdnyzat, a ceglédberceli, amelyik folajin-
lott egy épiiletet. Még pénzt is adna a feliji-
tdshoz. Az épiiler régi, a 19. szizad végén
épiilt, ezt is fol kell djitani és dr kell alakita-
ni. Ez olcsobb lesz és jobb? Megéri a ceglédi
autista gyerekeket buszoztatni?

Tisztelettel kérem, vilaszoljon a kérdése-
Ferenczy A gnes

imre.
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l A csalad mint intézmény

Tizenkét hénapos programunk a Csaldd mint ,intézmény” - Felnétt

autizmussal él6 fiatalok modellértékii felkészitése az 6ndlld életre a csalad

szerepének erésitésével, probalakdssal cimet kapta, és a Fogyatékos

Személyek Esélyegyenléségéért Nonprofit Kft (FSZK) és az Emberi

Eréforrasok Minisztériumanak (EMMI) tdmogatasaval valésult meg.

Az Es6ember 2018. decemberi szdmi-
ban mdr beszdmoltam terveinkrél. Most
a tapasztalatokat szeretném osszefoglalni
a sziil szemével, még a szakmai munkdt
végzl szakemberek éreékelése és kovetkez-
tetéseinek levondsa elétt. De elétte némi
magyardzat arra, hogy miért is vdgtunk

bele ebbe a ,kisérletbe”.

Emlékszem rd, hogy 2016. junius 16-4n
nagy érdekl6dés kisérte az FSZK Nonpro-
fic Kft. és a Kézenfogva Alapitvany 4ltal
megvaldsitott projekt zaré konferencidjin
Luk Zelderloo eldadasit. O, a téma egyik
£8, eurdpai szakértdjeként, az intézményi
féréhelykivaltds eurdpai helyzetérdl, illet-
ve ennek kapcsdn a kiilonbéz8 trendekrél
és lehetdségekrdl tartott el8addst. Szl
arrdl is, hogy vizsgdljik, hogyan keriilhet
a csaldd intézményként, az elldté rendszer
kézéppontjiba.

Nemzetkozi és hazai kutatdsi eredmé-
nyek, szocidlis elldtdsi tapasztalatok bizo-
nyitjék, hogy az autizmussal él8, az ok-
tatdsbél kikeriilé, otthon él8 fiataloknak
is elldcdsi rendszer kiépitésére van sziiksé-
giik. Ennek az elldtdsnak egyik — autizmus
tekintetében a kisebbik — szelete a kell8en
szabdlyozott intézményi elldtds és a tdmo-
gatott lakhatds néven ismert (TL) ell4tdsi
rendszer. Ok az el8irdsoknak megfeleléen
komplex sziikséglet- és igényfelmérésben
részesiilnek, gondozdsi terv, rehabilitdci-
6s program, fejlesztési terv késziil, amit
megvaldsitanak. Az intézményekben, la-
kéotthonokban és tdmogatote lakhatds-
ban laké felndte autizmussal élék ardnya
azonban csak pdr szdzalék, és nem tudha-
t6, hogy mi van a maradék kilencven va-
lahdny szdzalék autista személy felmérésé-
vel, gondozisi tervével. Nekik lehet8ség-
ként kindlkozna az SzCsM 1/2000 (1. 7.)

szdmu rendelete a személyes gondosko-
ddst nyujtd szocidlis intézmények szakmai
feladatairdl és miikodésik feltéeeleirdl.
Ennek 39/f. §-a a kozosségi pszichidtriai
ellitdsok keretében nyujtott tandcsadds-
r6l, esetkezelésrdl, készségfejleszésrdl és a
sziikséges szolgaltatdsi elemek nydjtdsirdl
sz6l. Azonban az alapitvdnyunk 4ltal ma-
kédtetett Rajmond Ifjusdgi Sorstérs Klub
18-45 éves kort tagjai koziil — és akik a
jelenlegi projektben részt vettek — mind-
osszesen egy f6 részesiil ilyen elldtdsban
lakohelyén. A tbbieknek ez kiilonboz6
okokbdl nem hozzéférhetd.

Alapitvdnyunknal mdjus 19-én fejez8dote
be az a ,kisérlet”, ami ennek az elképze-
lésnek a megvaldsitdsdt tdzte ki célul. A
tizenkét hénapos program a Csaldd mint
Sintézmény” — Felndtt autizmussal él6 fi-
atalok modellértékii felkészitése az ondlls
életre a csaldd szerepének erdsitésével, pro-
balakdssal cimet kapta. Egyéves felkészii-
lés utdn tiz autizmussal él6 felndte fiatal
kilenc napot tolote sziilk, csaldd nélkiil
egy budapesti belvérosi szdlloda kétdgyas
szobdiban. Ez volt a ,prébalakds”. Ott
lakva kiprébdlhattdk, hogy az 6nall6(bb)
életre valé felkésziilés hénapjaiban mit si-
keriilt elsajétitaniuk és alkalmazniuk.

A projektben 23-38 ¢év  kozotd
Asperger szindrémds vagy enyhébb ASD-
vel rendelkezd személy vett részt: kée né,
nyolc férfi. Lényeges véltoztatds volt me-
net kdzben, hogy a csalddokat és fiatalo-
kat felkészitd egyéni fejlesztéseken kiviil —
az 6ndll6 élet egyes elmeinek gyakorldsira
— tematizdlt csoportos foglalkozdsokat is
tartottunk havonta a kiszemelt szdlldson.
Hoénaprél hénapra a leendd szélldssal és
felszerelési eszkozeivel lehetett ismerked-
ni, haszndlni, majd otthon ezeket is gya-

korolni. Kidolgoztuk a hézirendet és ta-
nultuk, hogyan kell csomagolni.

A program sordn magunknak, sziil6ként
megfogalmazott négy 6 kérdésre az aldb-
bi vélaszt adhatjuk:

1. Sikeriilt-¢ a sokszor firadt csalddokat
megfelelden motivdlni arra, hogy felnétt
gyermekiikkel  kiemelten  foglalkozzanak?
Az egy év hosszt id8, ezért vélaszul azt
mondhatjuk: részben igen. Bar az eltelt év
alatt sok minden eléfordult, ami egy csa-
l4d életében elbfordulhat: betegség, bal-
eset, nagysziilé haldla, munkahelyi vilto-
zdsok stb., mindezek sokszor hatriltartik
a tervek kivitelét, de sikeriilt — kiilonésen
az utolsé hénapokban, a bekoltozés eldtti
hangulatban — a felkésziilést felgyorsitani
és hatékonyabbd tenni. Mégis egyontetd-
nek mondhaté a vélemény, hogy egyen-
letesebb, kitartdbb csalddi 6sszefogdsra
van sziikség. Tovdbb4 sziikség van arra is,
hogy hagyjuk 6nallésodni a gyermekein-
ket: ne a kénnyebb oldalt vdlasszuk, ami-
kor elvégziink helyettiik valamit. Arra is
szitkség van, hogy segitsiik a sziil8ket a le-
véldsban és annak feldolgozdsiban.

2. Lehet-e a csaldd mint intézmény, az
autizmussal él6 fiatal felndtt kibontakozd-
sdnak f mozgatdja? Ez a sajit magunk 4l-
tal feltett, a projektben megfogalmazott
kérdés. Kevés kivétellel erre, mi sziilék,
azt a valaszt adjuk, hogy nem, illetve nem
eléggé. Nemcsak elfoglaltsigunk, egész-
ségi dllapotunk, szakmai ismereteink hi-
dnya és tdlterheltségiink miatt nem, ha-
nem azért sem, mert nincsen elég eszko-
ziink arra, hogy kelléen motivéljuk fel-
ndtt gyermekeinket, és hogy kivinsdga-
inkkal elég befolydssal legytink az elldté
rendszerre. Szindékainkhoz nem taldlunk
partnerre. Szakmai segitség, infrastruked-
ra és kozosségi hdlé nélkiil nem megy.

3. Sikeriil-e meggydzni a fiatalokat a td-
mogatott életvitel eldnyeirdl? Bz, az egyéves
felkészitd munkdnak koszonhetéen, nem
bizonyult nehéznek. Mindéssze négy f6-
nél keletkeztek félelmek, és jelentkeztek
kisebb nagyobb gondok. A balesetet szen-
vedettel egyiitt hét £6 felkészitése volt si-
keres. Megismerték a bekoltdzés céljat,
ldtogatték leendd lakdsukat, gyakoroltik
a feladatokat. Hirom esetben a bekolto-
zési bizonytalansdg a fiatal, vagy a sziil§
vélt vagy val6s félelmébdl szdrmazott, ami
— okainak a megismerése utdn — mdr job-
ban kezelhetének l4tszik.
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A zdré megbeszélésen Vadas Mdria, az Aura Egyesiilet vezetdje és Gulyds Tibor, a projekt vezetéje

Tiz csaldd tiz fiatalja — két nd és nyolc fér-
fi — véllalta: egy hétre bekéltozik a VIII.
keriiletben 1évé hotel néhdny szobdjd-
ba, amit a Patrénus Alapitviny pdlydza-
ti pénzbdl fizetett. Kiprobdlhattdk: mi-
lyen tdmogatott lakhatdsban élni. Szer-
ddn (mdjus 15-én) nyilt nap volt: a szii-
18k vagy az érdekl8d6k meglitogathattik
a lakokat. S, bar kinyitotta nekem a ka-
put, beszélgetni nem akart velem. Arra
a kérdésre, hogy milyen itt lakni, ennyit
mondott: ,,J6” — majd becsukta az orrom
el8tt az ajtét. Azt mér Gulyds Tibortdl tu-
dom meg, hogy S, azért hogy itt lakhas-
son, és kiprébdlhassa magit, szabadsdgot
vett ki. Vidéken lakik, ott is dolgozik, és
Pestrdl hajnalok hajnaldn kellene elindul-
nia, hogy iddben beérjen a munkahelyére.
(Azoknak, akik nem dolgoztak, délel8ttre
mindig kiilén programot szerveztek.)

A kovetkezd szobdndl sem volt szeren-
csém, a ndi részleg egyik lakdja sem volt
otthon. A harmadik szobdban mdr na-
gyobb szerencsével jértam, bdr ott sem
fogadott kitord lelkesedéssel L. Szobatdr-

sa —,Kalandozé Mityds”, ahogy nevez-
te — még nem volt otthon, L-nek pedig
vendége volt, egy csinos fiatal holgy, aki-
vel a kozos nydri tdborozds részleteit akar-
ta megbeszélni. Annyit még eldrult, hogy
innen hamarabb beér a munkahelyére,
mint otthonrdl. Bocsdnatot kértem, hogy
hivatlanul 4llitottam be, megnyugtatva:
mér megyek is.

Es tényleg mentem a 2011-esbe, ahol
szerencsével jértam: ott hdrman lakeak,
két tdmogatott fiatal, plusz a gyégypeda-
gbgus segité: Abraham Andrds. Vendég is
volt, A édesanyja. Fidrél A-rél beszélget-
tiink, arrdl, hogy késén kapott diagndzis,
de ennek ellenére — mint mondta — ne-
kik szerencséjiik volt: mindeniitt volt egy-
egy ember, aki segitett A-nak. Még azt is
megtették, hogy amikor iskoldt véltott,
elmentek az Gj helyre, hogy ott elmond-
hassik, mire figyeljenek. Igyekezett a fidt
onallésdgra nevelni. Az is el6fordult, hogy
6k elmentek egy hétre, és A egyediil ma-
radt otthon. Elldtta 6nmagdt. Igaz f8znie
nem kellett, mert a meleg ételt édesanyja
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eldre elkészitette neki. De a t6bbird] maga
gondoskodott. Mikor arrdl kérdem, vél-
tozott-e A, midta részt vesz a felkészités-
ben, azt a vélaszt kapom: igen, véltozott,
példdul tobbet beszél, és rugalmasabb
lett. Azel6tt, ha azt mondta neki: mun-
kébdl jovet ugorjon be a pékhez, tgyis ott
megy el a bolt el8tt, akkor eldbb hazajott,
majd visszament a kenyérért. Nem azért,
mert elfelejtette, hanem azért, mert eddig
mindig otthonrdl indult a boltba. Most
mdr magitdl is bemegy a boltba, anélkiil,
hogy szélndnak neki. A kedves, kdzvet-
len A fél fiillel hallgatja beszélgetésiinker,
idénként kozbe is szél. Akkor szerencsé-
re tdvol volt, amikor arrdl beszélgettiink,
hogy bar A édesanyja tudja, hogy egyszer
el kell vélniuk, mégis fidjdalmasan érin-
tette. Még sirt is, hidba tudja az eszével,
hogy ez az élet rendje.

Mig beszélgetiink, megjon Cs-hez is az
édesanyja. Mire foleszmélek, hogy j6 len-
ne vele szdt vdltani, addigra mdr nincs se-
hol. Igaz, a ldtogatdsi id8 is letelt, a fiata-
lok nekidllnak vacsordt késziteni. Holnap
munkanap. Bicstiznom kell.

*

Mijus 24-én 6sszegz8 megbeszélésre hiv-
ta Gulyds Tibor a sziil6ket és gyerekeiket.
A KockaCsoki kdvézéjéban voltunk, ahol
csodds kdvét, és csodds csokolddékat kap-
tunk a KockaCsoki tulajdonosainak jo-
voltdbdl. A projekt tanulsigait mdr meg-
irta Gulyds Tibor az el6z8 oldalon, igy
hdt én csak két véleményt idézek azok-
t6l, akik tiz napig tdvol éltek a sziileiktdl.
Rajczy Madtyds azt mondta: mikor idejott,
akkor borts, esds volt az idé, de mikor
itt kinézett az ablakon, szivdrvanyt ldtott,
és gy véli, ez j6 jel a projekenek. Gulyds
Ddvid pedig a Neil Amstrong, a Holdra el-
s6ként 1épd asztronauta mondatdt idézte
kiss¢ médositva: Kis 1épés az emberiség-
nek, de nagy 1épés az autistidknak.

Ferenczy Agnes

4. Ezt a kérdést menet kizben ismertiik
fel, nevezetesen azt, hogy a gyakorlatbél ér-
kezd segitd szakemberek, gydgypedagdgusok,
hogyan tudnak nagyobb hangsillyal a csa-
ldd felé fordulni? A fiatallal és csaldddal
woltott idék elemzésébd]l megdllapithatd,
hogy sokszor szivesebben foglalkoztak a
fiatallal, mint a csaldddal. Ezt érdemes
elemezni a jév8ben. Az is tapasztalhatd

volt, hogy tanulmdnyaik sordn felkészi-
tették Sket a csalddokkal térténé munka
technikdjdra.

A tovébbi tapasztalatok levondsdn, a szii-
18kt8l kapott nagyon hasznos javaslatok
feldolgozdsdn, a folytatds lehetségén a
szakemberekkel egyiitt tovdbb dolgozunk.
Eztton is koszonjik Németh Krisztina

szakpszicholégusnak, Németh Zsuzsa fej-
lesztd pedagdgusnak, szupervizoroknak,
valamint Abrahdm Andris, Hegyesi Dénes
és Szabd Anna, gydgypedagdgusoknak ér-
tékes és fdradsdgot nem kimélé munkdju-
kat, hogy hozzdjdrultak a program sikeres
megvaldsitdsihoz.
Gulyds Tibor elnik
Budapest Patrénus Alapitvdny
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Szerelem, szexualitas és autizmus
Tanuldssal hozzaférhetd a tarsas élet

Az autizmusspektrum valtozatossaga a szerelem és szexualitas terliletén

is megmutatkozik, de a jogok szempontjabol természetesen a kép teljes

mértékig egységes: minden embernek joga van eldonteni, hogy él-e

szexualis életet vagy nem, joga van ahhoz, hogy rendelkezzen sajat

kapcsolatai, érzelmi élete és a teste felett, partnert valasszon, valamint,

hogy megfeleléen informalt legyen a szexualitassal kapcsolatban

és biztonsagban legyen.

A lehet8ségek és nehézségek skdldja e té-
ren is igen széles. Az autizmus spektrumdn
stlyosan érintett, az autizmus mellett ér-
telmi fogyatékossdgban is érintett emberek
esetében a kapcsolatteremtés rendkiviil sok
okbdl akadalyozott lehet, mig a jé képes-
ségli személyek gyakrabban alakitanak ki
parkapcsolatot. A pdrkapcsolatok kialaki-
tasat és megOrzését a tdrsas megértés sé-
riilése nagyon megnehezithed, ugyanak-
kor reménykeltd, hogy az autista emberek
ytudomdnyos alapon”, direkt tanuldssal
hozziférhetnek a tdrsas élethez. Szeren-
csére mdr magyarul is léteznek tananya-
gok, szakkonyvek, képzések e témdban.
Néhédny példa: az autizmus és szexualitds,
parkapcsolatok témakérében évek éta elér-
hetd sziil8k szdmdra a Farkas Edit és Prekop
Csilla ltal tartott képzés az AOSZ szerve-
zésében, 2014 6ta pedig hozzéférhetd az
Onismeret Tirsas Viselkedés és Egészségneve-
lés — Oketatdsi program autizmussal él6 tanu-
Lok szdmdra (Speirs, E 2014)

A tdrsas megériés sériilésének kovetkezmé-
nye, hogy az autista fiataloknak jellemz8-
en kevesebb kortdrs kapcsolatuk van, mint
tdrsaiknak, a szexualitds és pdrkapcsolat té-
méjdban a sziikségesnél kevesebb informd-
ciét kapnak a sziil8ktdl, nevel8kedl is. Van-
nak sziil8k, akik tgy gondoljdk, hogy nincs
is sziikség a felvildgositdsra, mert gyerme-
kiiket taldn nem is érdekli ez a téma, vagy
tartanak az érdekl8dés felkeltésétdl, a kinos
kérdésektdl, és vannak, akik értékrendjitk
miatt nem tartjik helyesnek a témdval valé
foglalkozdst. Az emberi kapcsolatokrdl
valé tudds gyakori forrdsa a televizid, inter-
net, igy fenndll az a veszély, hogy torz, nem
valés kép alakulhat ki a szerelemrél.

A téméval foglalkozé kutatdsok rdvi-
ldgitanak, hogy az autizmus spektrumdn
érintett fiatalok tobbségénél a tipikus kor-
tdrsakhoz hasonl6an zajlik le a biolégi-
ai érés, igy a szexualitds és az intim kap-
csolatok irdnti érdeklédés és vdgy is meg-
jelenik. Szintén szdmolni kell a gender-
diverzitdssal, mely éppen tgy jellemzd au-
tizmusban, mint tipikus személyeknél. A
parkapcsolatok és szexualitds teriiletén sz4-
molnunk kell az autizmussal él emberek
sebezhetéségével, fokozottan figyelniink
kell arra, hogy nehogy bdntalmazds, szexu-
4lis visszaélés dldozatavd vdljanak. Szintén
hangsilyos a tdrsadalmi normdknak meg-
feleld viselkedések megtanuldsa, megtani-
tasa (Szabé A., Stefanik K. 2018).

Fontos tehdt, hogy a sziil6k és a szakem-
berek folyamatosan tdmogassdk a gyerme-
kek, fiatalok megértésének fejlédését e téren
is. Ennek egyik alapja a megfelel oktatds
biztositdsa, melynek mdr gyermekkortdl el
kell kezd8dnie. Mig a magyar nyelvii szak-
irodalom és az elérhetd szakmai segitség vi-
szonylag szerény, azonban angol nyelven jé-
val b&vebb a kindlat és koriiltekintéen va-

logatva nagyon hasznos, sziil6knek és szak-
embereknek sz616 oldalakat taldlhatunk.

Ilyen példdul a National Audistic Society
(NAS) oldalan taldlhaté, sziiléknek késziilt
osszedllitds. Az elsd tandcs, hogy a sziil6k
hangoljak 8ssze az iskoldval, hogy mikor,
mit é hogyan tanitanak e témdban. Fel-
hivjdk a figyelmet arra is, hogy a kamasz-
kori valtozdsok tanuldsa, megértése autiz-
musban sokkal hosszabb id8t vehet igény-
be, mint a kortdrsak esetében, és részlete-
sebb, személyre szabott informdiciéra van
szitkség mér kisgyermekkortol.

Szintén tandcsok olvashatdk arrdl, hogy
hogyan  beszéljiink, kommunikdljunk
gyermekiinkkel a kamaszkori véltozd-
sokrdl és a szexualitdsrdl. Fontos, hogy a
nem, vagy alig beszél8 fiatalok esetében is
megtaldljuk a megfeleld kommunikdcids
formét (pl. fotdk, képek stb.), hiszen szd-
mukra is biztositani kell a megfeleld infor-
miciét. A sz6 szerinti értelmezés veszélye
miatt j6l beszéld és értd fiatal esetében is
legytink 6vatosak azzal kapcsolatban, ho-
gyan fogalmazunk, mert félreértést, ijedt-
séget okozhatunk. Figyeljiink arra is, hogy
8szintén, nyiltan vilaszoljunk kérdéseire és
olyan nyelvezetet, szavakat haszndljunk,
amelyek a legtobb helyzetben megfeleldk,
mivel gyermekiink szdmdra nehéz lehet
eldénteni, hogy kikkel, milyen kizegben
mir8l és hogyan beszélhet. Tisztdznunk
kell a privat és a nyilvinos fogalmdt is, a
fiatalnak értenie kell példdul, hogy mezte-
leniil csak a sajdt szobdjiban lehet, szintén
csak privdt helyen képzelhetd el szexudlis
egylittlét, vagy onkielégités. A test véltozd-
sai kapcsdn kiemelt figyelmet kapnak a ko-
vetkezdk: a sajét test ismerete, a valtozdsok
elfogaddsa, a ndi és férfi test fejlédése az
életdt sordn, a menstrudciéval kapcsolatos
tudnivaldk, egészség és személyes higiéné.
A pirkapcsolatok kiilonbdzd lehetdségeit
és az e korbe tartozo absztrake fogalmakat,
mint udvarlds, hdzassdg, rokoni kapcsola-
ok stb. vizudlis segitségekkel tdmogatva
lehetséges elmagyardzni. Erdemes lehet
példdul a csalidtagok és ismerdsok fény-
képét elhelyezni egy kapcsolati térképen és
tisztdzni, hogy a mindennapokban, konk-
rétan mit jelentenek ezek a kapcsolatok.
(forrds: https://www.autism.org.uk/about/
communication/sex-education.aspx)

Révid 4teekintésiink lezdrdsaként egyik
kedvenc idézetemet valasztottam: ,,Csak
akkor lehetiink biztosak benne, hogy az egye-
diillétre vonatkozd dintést tiszteletben kell
tartanunk, ha megbizonyosodtunk, hogy si-
keresen hozzdsegitettiik dket mdsok megérté-
séhez, megtanitottuk, hogy hogyan kapcso-
lodjanak mdsokboz, é biztositottunk némi
pozitiy tapasztalator a mdsokkal vald egyiitt-
létrél.” (R. Jordan 2007)

Oszi Patricia gyogypedagdgus



l Beszélni, irni réla nehéz

Manapsag sok hasznos informaciéval taldlkozhatunk az autizmus és

szexualitas témakorében a vildaghalén, de szamos konyv is megjelent

ebben a témaban az elmult évtizedben. A téma sok nézépontbdl

érdekes. Mast gondol réla a szll6, mast az érintett, és mast az érintett

baratai, ismerdsei, iskola- vagy munkatarsai.

A szexualitds minden ember természetes ré-
sze, {gy az autizmussal él8k, az autizmus-
spektrumon lev8k sem lehetnek kivételek
ez al6l. Mivel a téma meglehetésen kényes,
bensBséges, egyrészt nehéz réla nyiltan,
egyenesen {rni, mésrészt nehéz réla beszélni
is mindazokkal a személyekkel, akik vala-
milyen kapcsolatba, viszonyba keriilnek az
érintettekkel. Igy inkébb a sajt tapasztala-
taimrdl, személyes benyomdsaimrol {rnék.

A szexualitds kialakuldsdban nagy szerepe
van a gyerekkornak és a csalddnak. Nélunk
a csalddban viszonylag kevés sz esett errél,
taldn szemérmességbdl, talin mds okbdl,
ezt ma sem tudom bizonyosan megallapi-
tani. Mindenesetre ez nem segftett, mert a
kozosségekben (iskola, bardtok) sem kap-
tam meg ezeket az ismereteket, eltekintve
egyetlen kényvtdl, amit a szilleim tetcek
diszkréten a kényvespolcra: A gélya hozza?

A szexualitds kapcsdn gyakorta kiemelt fon-
tossdggal bir annak irdnyultsdga, azaz hogy
heteroszexudlis, homoszexudlis-e, esetleg
ezek valamilyen keveréke vagy hidnya. Lit-
tam mdr statisztikai elemzéseket a spekt-
rumosok szexudlis bedllitottsdgdrdl, s eb-
bél kidertil, hogy az dtlagnal jéval nagyobb
ardnyban tartoznak valamilyen kisebbség-
hez e téren. Ennek okdt én — szubjektiv
mddon — elsdsorban abban litom, hogy
joval kisebbnek érezziik a tdrsadalmi nyo-

Egy apa-fiu kapcsolat torténete

Alex, a harmincas éveiben jiré apa élete valsigos id6szakdt éli:
a felesége kirakja otthonrdl, elveszti 4lldsdt, és rddobben arra,
hogy nem érti nyolcéves autista fidt, Samer. Amig a csaldd
egylitt volt, a gyermek nevelése, annak minden nehézségével
egyiitt feleségére, Jodyra hirult, mivel a hiteltandcsadé Alex ¢j-
jel-nappal a megélhetésiikére dolgozott. Most, hogy — még ha
csak rovid id8szakokra is — egyediil lehet gyermekével, kide-
riil, nem nagyon taldlja hozzd az utat. Alexnek 4t kell ércékel-

mist, f6leg fiatalabb s meghatdrozébb ko-
runkban. Szdmithat a tobbségi tdrsadalom
szemében , kiildncségiink”, ami eleve hajla-
mosit benniinket dj vagy szokatlan megol-
désok keresésére. Ndlam is valami hason-
16 térténhetett. Jol emlékszem arra, hogy
fiatal, serdiil§ lény osztdlytdrsaim kozelé-
ben mennyire felindultnak éreztem ma-
gam, a szokdsos jelekkel, tenyérizzadéssal,
zavarodottsiggal. Fzzel tehdt elvben nem
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voltam ,mds”. Szexudlis kapcsolatra tény-
legesen azonban nem gondolhattam, vagy
legaldbbis akkor ez nem jért a fejemben, hi-
szen ez valamiféleképpen ,bln” vagy ,bi-
nos” dolog volt a szememben, meg sem
tudndm magyardzni pontosan, hogy miért.
Misrészt fogalmam sem volt arrél, hogy
egyaltaldn hogyan, miképpen torténhetne,
ha térténhetne, maximum elméleti ismere-
teim voltak, s ez sok-sok éven 4t elkisért az
életemben, még legaldbb hisz évig. Ennyi-
ben tehdt mégiscsak ,mds” voltam.

Nehéz a kovetkezOkrdl irnom, mert szé-
gyellem, s mert tirsadalmilag nem iga-
zén elfogadott, de a teljesség és érthetéség
kedvéért megemlitem. Fiatal fitként sokd-
ig nem értettem, mi a nemek kozotti kii-
16nbségek lényege, bdr e kiilonbozdségeket
természetesnek éreztem, igy nem is igazdn
foglalkoztatott a téma. A n8k/ldnyok ilye-
nek, a férfiak/fidk olyanok, legfeljebb a vé-

cézési szokdsaink kiilonboznek egy kicsit. ..
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nagy dolog. Széval, amikor serdiilni kezd-
tem — az akkor viszonylag korainak szdmi-
t6 12-13 éves koromban — igen nagy meg-
lepetéssel szolgdlt a nemi szervem 4ralaku-
ldsa, és 0j funkcidjénak megjelenése. Nem
tudom, mdsok hogy élik ezt meg, nekem
nagyon mély nyomokat hagyott az emléke-
zetemben. Ugyanakkor kivincsivd is tett,
mire szolgdl a merevedés, és — hdt igen — mi
is az a j6 érzés, amitdl elgyengiilok, ha va-
lamihez hozz4dorzsol8dik. Mivel a ldnyok
felé komolyan nem mertem kozeledni,
vagy ugyan prébdltam veliik kapcsolatba
keriilni — prébélkozdsaim hamvukba hol-
tak —, maradt szimomra a vdgyaim ottho-
ni kielégitése, ami kapcsdn rdaddsul teljesen
véletleniil jéttem rd, mi is a médja, mivel
senki sem sz6lt réla.

Lényegesen jobb helyzetbe akkor tudtam
kertilni, amikor nagy sokdra, pdrkapcsola-
tot keresve, végiil egy olyan ldnnyal hozott
dssze a sors, aki hajlandé volt a kissé lema-
radt, és az érintési tilérzékenységbdl eredd-
en sajdtsdgos szexualitdsomat végiil az dlta-
lam helyesnek {télt irdnyba terelni, némi 4l-
dozatot vallalva és segitd tdmogatdst nyujt-
va. Ma is hdlds vagyok neki ezért. Ezzel te-
hit beteljesiilhettek vdgyaim, és ez bizony
sokat javitott az énképemen is.

Mindazondltal, bizonyos értelemben to-
vébbra is fennmaradt szimomra egy ket-
t8sség, aminek a megolddsa még vdrat ma-
gdra. Keresem annak a megolddsit, hogy
az idedlisan kolcsonds szexudlis vonzalom
olyan személy irdnydban tudjon érvénye-
siilni, aki emellett tdrsam is tudna lenni
egy parkapcsolatban. Eddig két fontosabb
parkapcsolatom volt, mindegyik egy-egy
példa arra, hogy lényegében csak az egyi-
ket kaptam meg a kapcsolattdl. Széval,
ilyen lenne szdmomra az idedlis pdrkap-
csolat. Hiszek benne, hogy egyszer ez a vé-
gyam is teljesiil.

— johnnie —

nie a feleségéhez, a gyermekéhez, a sajit csalddjihoz, a bdtyja

elvesztése okozta gyermekkori traumahoz és a munkdhoz val6
viszonydt. A jég akkor torik meg, amikor Sam bevonja 6t egy
szdmitogépes jaték, a Minecraft vildgiba, amiben a fiti ottho-
nosan mozog. A sok humorral megirt Kockafisi c. konyv meg-
hat6 torténetét a szerzd sajét élete hitelesiti: Keith Stuart a The
Guardian szdmitégépes jitékokkal foglalkozé szakdjsdgirdja, és
a kisebbik fidndl néhdny éve autizmust diagnosztizéltak. (Keith
Stuart: Kockafii — Kossuth Kiadé 2018)
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Szex es parkapcsolatok

Farkas Edit gyégypedagogus, pszichopedagdgus Nagy-Britannidban

tanulta, hogyan kell a szexualitasrél, a parkapcsolatrél beszélni,

tréninget tartani a szlil6knek. A gyakorlatban is megnézte Prekop

Gsilla gyégypedagdgussal egyiitt, hogy ezt hogyan tanitjak az angliai

Nottingham Rosehill nevd iskoldjaban. Mindez 2009-ben volt.

Azdta mar szamtalan tréninget tartottak a szliléknek.

— Hiny éves korban kezdje a sziilé a folké-
szitést?

— Autista személyek szdmdra nincsenek
tabuk, 8k épp olyan médon szeretnének
informdciét a szexualitdsrél, mint mond-
juk a csillagdszatrdl. A tabuk mibenniink
vannak, a mi szemérmességiink akaddlyoz-
za a témdrol vald nyilt, vildgos, egyértelmi
informacidk addsit. Ha tessziik, akkor le-
hetdleg sok magyardzd dbréval, képpel, fo-
lyamatdbréval, ami megkonnyiti a megér-
tést.

A neurotipikus gyermekek spontdn sze-
xudlis szocializdcidja mdr szinte a sziile-
téskor megkezd8dik és élethosszig tart. A
csecsemd szdmdra taldn a szoptatds az els§
»intim” helyzet, amiben testkontaktus éri,
érzi az édesanya bérének melegée, illatdt —
ami alapesetben kellemes élménnyel térsul.
A szenzoros nehézségek esetében azonban
— péld4ul ha mdsik ember érintésének vagy
illatanak érzékelése kellemetlen neki — ez az
»intimitds” élmény inkdbb keriilendd hely-
zetté valhat.

Az autista gyerekek kevésbé szereznek
spontdn ismereteket az dvoddban példdul a
szerepjatékok 4ltal vagy kiskamasz korban
a kortdrsakesl. Oket tudatosan kell nevelni,
inform4ciét adni.

Késébb aztin — akaratlanul — a tdrsas vi-
selkedésre és a mdsik emberre kihegyezett
»csapjainkkal” figyeljiik a koérnyezetiin-
ket, kdvetkeztetéseket vonunk le, kdzvetett
vagy kozvetlen élményekbdl tapasztalatok
sziriink le. Mivel ez az antenna autizmus
esetén gyengébben miikodik, illetve az dtélt
események szocidlis megértése is nehezitett,
ezért autista gyermekek esetében nem td-
maszkodhatunk a spontdn szexudlis szoci-
alizdciéra, hanem mielébb el kell kezdeni
a tudatos tanitdst, ami nem mds, mint szo-

kdsok kialakitdsa, egyes — szdmunkra evi-
densnek tling — viselkedések megmagyard-
zésa és informécionyijtds. Példdul érdemes
idejekordn olyan elfogadhatd, kéznyelvi ki-
fejezést hasznélni a nemi szervekre — mdr
a szobatisztasdgra szokrtatds kezdetéedl —
amelyet felndttkorban is alkalmazni lehet.

Magasabb tdmogatdsi szitkséglet esetén
meg kell elégedniink a tanitds sordn olyan
alapvetd, de nagyon fontos szokdsok meg-
tanitdsdval, pl. hogy a személy a nemi szer-
vét csak ,privat” helyen érintheti meg: a
mosddban és a hdlészobdjdban, ha egyediil
van. Ezzel az ismerettel példdul sok kinos
helyzet megel6zhetd.

— Kiilonbozik-¢ az autista gyermek/fiatal fol-
készitése sajir testének vdltozdsaira, a szexu-
alitdsra, és amikor iddsebb lesz, akkor a pdr-
vdlasztdsra?

— Nagyon fontos tervezetten, idében fel-
késziteni ket a kamaszkori testi véltozi-
sokra, hiszen az elsé magdmléstél vagy a
test sz8ros6désétdl megijedhetnek. A méd-
szerek természetesen autizmus-specifiku-
sak, sok képpel, fotéval vizualizdlva min-
dent. A pdrkapcsolat kialakitdsa a térsas vi-
selkedés magasiskoldja, az dvodai pajtdssal
valé egyticemiikodéstd] az oszidlytdrsakkal
kialakitott haveri, majd bardd kapcsolato-
kon, illetve a csalddi kapcsolatokon keresz-
tiil spontdn tanuljdk meg a neurotipikus
gyermekek, hogyan kell kialakitani és fenn-
tartani azokat, majd kamaszkorban elkez-
denek pédrkapcsolattal prébdlkozni. Mivel
autista gyermekeknél alapvetd nehézség a
kolcsonos kapesolatok kialakitdsa, igy érde-
mes mdr az 6voddban tanitani a bardtko-
zést, a kozos jarékot, a kolesdndsséget, ami
megalapozza a késdbbi parkapcsolati pro-

balkozasokat.

— A sziiloi minta ﬁml()s, dm az autista (és nem
autista) gyereket neveld sziildk kétharmada el-
vilt — dvatos becslés szerint —, a gyerek 99%-
ban az anydnd| maradnak. Ki adja az autista
fiiknak a mintit? Ok vannak tobben.

— Ez a kérdés épp gy vonatkozhat a
neurotipikus fitikra is, sajnos. Mivel az au-
tizmussal él8 gyermekek mintakévetése ke-
vésbé erds, igy taldn ket direke Gton kony-
nyebb befolydsolni.

— Hogyan kell a sziildker folkésziteni arra,
hogy abiizus is érheti a gyerekiiket, é 6k ho-
gyan készithetik fol Gker erre?

— A szocidlis naivitds az élet minden te-
rilletén veszélyt jelent. De hasznos megta-
nitani gyermekiinket arra, példdul szocidlis
korok segitségével, hogy ki és hol érintheti
meg Oket, és csak az engedélyiikkel. Meg
kell tanitanunk 6ket felismerni a molesz-
talds helyzetét, arra nem-et mondani, vala-
mint azt, hogy kinek kell ilyenkor szélni.

— A tréningeken kik vannak t6bben: az idd-
sebb vagy a fiatal gyercket neveld sziilék?

— Szerencsére egyre tobb kisgyermeket
neveld szill§ is eljon arra a kétnapos tré-
ningre, amit a témdban Prekop Csilldval
tartunk immdr tizedik éve. El6fordul, hogy
sziil8pdrok is jonnek, mi ennek mindig na-
gyon oriiliink, de jellemz8bb, hogy csak
az édesanya jon, esetleg szakemberrel, ami
szintén 6réom nekiink.

— Mennyire hdritanak a sziilék, mondvin,
hogy a felvildgositds az iskola dolga? Talin
amiatt gondoljik ezt, mert a tobbségi isko-
ldkban van z'/)/m ora, sot, van ahol kiilso eld-
addkar is meghtvnak.

— Egyes iskoldkban mdr haszndljdk a
kifejezetten autista didkoknak irédott
O.T.VE.N. programot (Onismeret, tirsas
viselkedés és egészségnevelés), aminek a se-
gitségével sok alapismeretet megtanithat az
iskola, de ebben a munkdban a csaldddal
val6 egytittm(ikddés elengedhetetlen.

J6 lenne, ha az oktatisi és szocidlis intéz-
ményekbdl minél tdbben vennének részt a
témdban elérhetd akkreditalt szakember-
képzésen, amit az FSZK — Autizmus Koor-
din4ciés Iroda szervez.

— Van valamilyen felmérésikuratds az ASD-
sek szerelmi életérdl és pdrvdlaszidsdrdl? Ar-
76l, hogy milyen gyakran éri Sket abiizus?
— Wendy Lawson: Szexualitds és autizmus
konyvét ajdnlom magyar nyelven.
Farkas Edit — Ferenczy Agnes
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A hazassagot az emberek fetisizaljak
Amit tudunk, és amit nem

Csonka Gabor az AOSZ alelndke. Villamosmérnok, és egyéni vallalkozé:

ipari gyartosorok szervizelésével, gépek fejlesztésével, épitésével

foglalkozik. Mindez és még ennél is tobb olvashaté réla az AOSZ honlapjan.

Most nem a szévetségbeli munkdjarél kérdeztem, hanem az életérdl.

— Tudom, hogy van egy kisldnyod. Megndsiil-
1é] vagy sem? Manapsdg ugyanis nem szokds
hdzasodni.

— Nélam ez osszetettebben sikeriilt, va-
l6ban voltam hézas, de a gyermekem édes-
anyjdval egy percig sem voltam hézas.

— Elvdlrdl?

—Igen, de a gyermekem a vilds utdn szii-
letett. A hézassdgot az emberek — nem is
tudom, miért — fetisizdljdk. Ha egy kap-
csolat miikddik, akkor minek kell réla
szerzédést kotni? Ha meg nem, akkor kot-
hetnek bdrmilyen szerz8dést, igy sem fog
menni. Nekem ez f6losleges dolog.

— Szerintem ez biztonsdgi mankd, fOleg a
gyerek szempontjdbol.

— Tudndl biarmit mondani, ami csak a
hézassdgban haszndl a gyereknek, szemben
a péarkapcsolatban egyiitt éldkkel?

Itt egy kicsit megalltunk, hogy ezt meg-
beszéljiik. Az olvasénak bizonydra vannak
pré és kontra érvei, mint ahogy nekem is
volt egy pér (bdr nem til meggy8z8), mert
igazat kellett adnom Gdabornak: ha két fél
kolcsondsen szereti egymdst, azonos érték-
rendet vall, akkor azok egyiitt maradnak,
akdr van réla hivatalos papir, akdr nem.
Magam is ismerek ilyen pdrokat, igaz nem
sokat.

— Egyiitt élsz a ldnyod anyjdval?

— Nem, de nem azért nem éliink egyiit,
mert nem vagyunk hdzasok. Ha hdzasok
lennénk, akkor sem élnék egyiitt.

— Ennek ki az oka: te vagy 6?

— Az az oka, hogy alapvetden mdst aka-
runk az électdl, és ez egy picit késébb de-
rillt ki, mint ahogy Juci ldnyom megszii-
letetett.

— Tiil hamar jot a gyerek?

— Ezt igy nem mondandm, mert a vildg
legjobb dolga, hogy megsziiletett. Tehdt 8
nem tdl hamar jétt. de sajnos rajta csattan,
hogy nem éliink egyiitt, de az még jobban
csattana rajta, ha egyiitt élnénk.

— En ldttalak egyiitt titeket, és tigy ldttam,
hogy joban vagytok.

— Nincs harag kozottiink. Jéban va-
gyunk, megbeszéliink mindent, ami Jucus-
sal kapcsolatos.

— Nehéz volt pdrt vilasztanod? Magasan
Sfunkciondls autistiktdl ugyanis azt hallot-
tam, hogy nehéz. Azt csak zdrdjelben mon-
dom, hogy szerintem a neurotpikusoknak
sem konnyi.

— Olyat taldlni, akivel egy életet le tudna
élni az ember, az valészintileg nehéz. Hogy
miésoknak milyen nehéz, ezt nem tudom
megmondani, csak azt, hogy nekem mi-
lyen volt. Azért nem célszer(i bel6lem ki-
indulni, mert én madst akarok az élettd],
mint a legtdbben: filmeket nézni, kerti
partikra jarni, kirdndulni, vagy ha nem a
parommal vagyok, akkor a bardtaimmal a
kocsmdban megvaltani a vildgot egy pofa
sor mellett. Ezek engem nem kapcsolnak
ki, nem adnak semmit. Nem fogom ezzel
a szabadidémet tolteni. Ez persze {gy nem
teljesen igaz, mert a bardtaimmal elmegyek
s6rozni. De ez nem azért van, mert ezt kii-
16n6sképpen élvezem, hanem azért, hogy
fenntartsam a bardti kapcsolatokat. Ez igy
félreérthetéen hangzik, pedig én azért ta-
lilkozom veliik, mert szeretem 6ket. Az
persze nem lenne baj, ha valami csonde-
sebb helyen taldlkozndnk.

— Ez nem jut esziikbe, mert te kedves em-

Felhivas filmkészitésre

ber vagy, és nem fogod be a fiiled, ha til han-
gos a zene. Miért nem mondod meg nekik?

— J6 édet. Lehet, hogy megmondom.

— Amikor kamasz voltdl téged folvildgosi-
tott valaki a hormonokrél, a testi viltozdsok-
16l meg a lanyokrdl?

— Héla Istennek, igen. Anyu a legcsodd-
latosabb autizmus szakember, akivel vala-
ha is taldlkoztam, pedig azt sem tudta, mi
az autizmus. Igaz, én sem tudtam. Csak
negyvenéves korom koriil diagnosztizdleak
Asperger-szindrémdval. ElStte néhdny év-
vel taldlkoztam ezzel az egész kérdéskorrel.
Anyu egyszerlien elfogadott annak, aki va-
gyok, egészen pici koromtdl. Igazolhatéan
egyéves koromtél. O a kezembe nyomortt
néhdny kdnyvet, és ez pont j6 volt nekem,
mert velem nem beszélgetni érdemes egy
nagyot, hogy iljiink le fiam, é elmon-
dom, mit csindlnak a méhecskék, hanem
hagyni, hogy folfedezzem magam.

— Es akkor mdr te mindent tudtdl?

— Hét mindent nem...

— Van egy francia irénd, Colette. A Zsen-
diild vetés c. kinyve a kamaszkorba lépd firl
és ldany szerelmérdl szol, akik a nydr végére
eljutnak elsé egyiittlétiikhoz. Mindketten ki-
csit csalddottak utdna. Ha jol emlékszem, va-
lami olyasmivel fejezidik be a kinyv, hogy
még nem tudjdik — mert senki nem mondta
el nekik — a testi szerelmet, az egymishoz csi-
szoldddst is tanulni kell.

— Igen. Es még egy fontos dolgot nem
tudunk, hogy egy meglévd, miiksdd kap-
csolatot hogyan kell miikodéképesen tar-
tani. Ezt én sem tudom, és nincs is otle-
tem, honnan tudjam meg.

— ferenczy —

Az V. Magyar Specidlis Fiiggetlen Filmszemlét, 2019. november 19-20-dn rendezi a
Magyar Specidlis Mozgokép Egyesiilet (MSME), Budapesten az E6tvos10 Kozosségi
és Kulturalis Szintérben. A filmszemlére barki nevezhet hatdrokon innen és til, bar-

milyen témdban. Egyetlen megkotés tovdbbra is, hogy a fogyatékossdggal él6k viliga

legyen a nevezett filmek kozéppontjdban. A felhivést és a nevezési lapot érdemes fi-

gyelmesen dtolvasni az idei évben bevezetett valtozdsok miatt.

Virjék a fogyatékossdggal él6 emberek dltal, és a réluk késziile filmes alkotdsokat.

Az anyagokat kizdr6lag digitdlis formdban az entry@msmbke.net e-mail cimre kiildjék.

Nevezési hatarid8: 2019. szeptember 20.
Tovébbi informdcidk, jelentkezési lap itt taldlhaté: http://msmke.net/index.
php/hirek/172-felhivas-iii-magyar-specialis-fuggetlen-filmszemle-budapest.
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Az értelmi fogyatekos és autista emberek
szexualis bantalmazasa. ..

A fogyatékos emberek szexualitdsa ma is tabu, pedig fogyatékos n6k és

a férfiak még inkabb ki vannak szolgaltatva a partneriktél elszenvedett

erészaknak. Michelle McCarthy brit kutaténével (Tizard Centre, University

of Kent) egy nemrégiben zarult brit kutatas eredményein tul, arrél is

beszélgettiink, milyen médon juthatna kozelebb a sulyos és elhallgatott

probléma kezeléséhez az itthoni ellatd rendszer.

— Mir6l sz6lt a kutatdsuk?

— Sok éven keresztiil dolgoztam pdrkap-
csolati bdntalmazdsok aldozataival, illetve
hosszti évekig bentlakdsos intézetekben is,
és lattam, hogy habdr bdntalmazissal egyre
tobbet foglalkoznak, nagyon kevés sz6 esik
parkapcsolatban €8, értelmi fogyatékos
nékrél. Mésrészt itt, Anglidban viszonylag
tobb kutatds van a bdntalmazds egyéb for-
mdirdl, a parkapcsolaton beliil elkévetett
béntalmazas értelmi fogyatékos vagy autis-
ta ndk esetében azonban kevéssé ismert. A
kutatds sordn csindltunk egy nagyobb, kér-
déives felmérést is renddrok és szakembe-
rek kozott, mésrészt 15 értelmi fogyatékos
nével kozvetleniil is beszéltiink, akik sokat
meséltek nekiink tapasztalataikrol.

— Mit mutatnak az eredmények?

— Amit taldltunk, az minden védrakozist
felilmdléan elszomorit6. Ha egy mondat-
ban kellene megfogalmazni, azt mondhat-
ndm: nincs semmi az éreelmi fogyatékos-
sdgban vagy az autizmusban, ami miatt
ezek az emberek kisebb eséllyel valhatnak
dldozattd. S6t, ennek az ellenkezdje igaz:
sokkal sériilékenyebbek, és sokszor nem is
ismerik fel a bintalmazdst, meg sem pro-
béljék otthagyni partnereiket és sehonnan,
de sehonnan nem kapnak segitséget, mert
még a meglévd segélyvonalak vagy szerve-
zetek sem érik el 8ket, vagy nem ismertek
szamukra. Akikkel mi beszéltiink, azok
magukra voltak hagyva, és tulajdonképpen
csak tilélni igyekeztek a helyzetet.

— Kiilsé segitséger nem kapnak a bdntalma-
zott nbk?

— Eléggé megdobbentd volt, hogy az 4l-
talunk feltdrt esetekben nagyon is sok em-
ber tudott a bintalmazdsrél, mégsem tet-

tek semmit. Csalddtagok, bardtok, szoci-
4lis munkdsok, egyéb segit6k tudtak réla,
de mégsem tortént semmi, ami egyébként
nem nagyon kiilonbozik a bantalmazdsrdl
sz016 szakirodalomban egyébként is ismert
helyzettdl, mégis azt vértuk, fogyatékos
emberek esetében kicsit jobb lesz a helyzet.
Azt tudjuk, hogy nagyon sok idé telik el,
mire az dldozatok direktben segitséget kér-
nek, de értelmi fogyatékos vagy tdrsult au-
tizmussal €l embereknél ez az id6 még
sokkal hosszabb lehet. Nem egy esetben az
er8szak mindennapos volt, a pdrkapcsolat
mégis hosszi ideig tartott.

— Mi a helyzet a bantalmazdkkal? Kik 6k?

— Ezekben az esetekben a partnerek olyan
férfiak voltak, akik maguk jobb képességii-
ek, mint a n8k, még azok a bintalmazok is,
akik maguk is értelmi sériiltek. Tobb part-
nernek voltak alkohol- és drogproblémdi,
anyagi gondjai, volt kozottiik hajlékealan
is. Azt taldltuk, hogy a bantalmazdk koziil
tobben arra haszndledk partnereiket, hogy
sajat problémdikat megoldjik: példdul aki-
nek nem volt sehol laknia, az lehetdséget
ldtott abban, hogy egy értelmi fogyatékos
nd otthondba bekoltdzzon. Az elkdverdk
kénnyl préddnak ldthatjak az értelmi fo-
gyatékos vagy autizmussal él8 néket.

— A fogyatékossdg és a szexualitds, 1igy egyszer-
re emlitve hatalmas tabu.

— Igen, ez egyértelmi. Az értelmi fogya-
tékos emberekre hajlamosak vagyunk tgy
nézni, mint akiknek egydltalin nincs sze-
xualitdsuk vagy szexudlis igényeik. Egyfeld]
orok gyermeknek ldttatjuk Sket, vagy el-
lenkezd esetben tul-szexualizaltnak, akik-
nek csak ,az” jar a fejiikben. Mindkett§
hatalmas tévedés, ezek régi tévhitek, amik

ma is veliink élnek. Az, hogy fogyatékos
emberekedl mi, nem-fogyatékosok megta-
gadjuk a szexualitdsukat, lényegében csak
sokkal sériilékenyebbé teszi 8ket, mert gya-
kori tévhit az is, hogy a szexudlis erészak a
szexrdl és vonzalomrél szél.

Rdaddsul rejtetten mindenki azt hisz,
hogy a fogyatékos nék nem vonzdk, és sen-
ki nem is akarna hozzdjuk koézeledni. Ez
drimai tévedés. A biantalmazds nem a szex-
18l sz6l, hanem a hatalomrdl, arrél, hogy
megtehetem, hogy elnyomom, hogy ki-
haszndlom az illetdt, ezért a szexualitdsuk-
6l megfosztott értelmi fogyatékos emberek
csak még sériilékenyebbek — egyszertien el-
forditjuk a fejiinket, nem akarjuk észreven-
ni sem a szexudlis igényeiket, sem a bantal-
mazdsukat. Rdaddsul, amikor megtorténik
a baj, akkor sokszor nem tudjék elmonda-
ni, vagy nem merik elmondani, vagy nem

is hisznek nekik.

— Ertelmi fogyatékos vagy autista embereket
neveld, segitd sziildk sokszor nehezen engedik
gyerekeiket bele egy pdrkapcsolatba, félnek ar-
tol, mi torténik a kamaszkor utdn. Mi lehet
ennek az oka?

— A félelmiik sajnos jogos, mert sok ér-
telmi fogyatékos ndt valoban kihaszndlnak.
En alapvetéen két utat litok: az egyik a tdl-
védett, 616k gyermeki 1ét, még felnéte kor-
ban is; a mésik az, ha felkészitjitk ket el-
magyardzzuk, képessé tessziik ket felndtt
korukra, arra hogy magabiztosabbak legye-
nek, hogy amennyire lehet, meg tudjik vé-
deni magukat.

— Mi a helyzet értelmi fogyatékos vagy autista
fiiikkal, férfiakkal?

— Ugyantigy sériilékenyek, mint a l4-
nyok. Tirsadalmunk hatalmas tévedése,
hogy nem vagyunk képesek a férfiakat sé-
riilékenynek, gyengének ldtni, ez a tobb
ezer éves patriarchdtus (férfiuralom — P
G.) eredménye, hogy egy férfi legyen min-
dig er6s. Sajnos kevés kutatds folyik errél.
Amit tudunk, hogy amikor férfiak az 4l-
dozatok, az elkovetSk akkor is rendszerint
férfiak. Ugyanaz igaz rdjuk is, mint a n8k-
re: az értelmi sériilt vagy tdrsult autizmus-
sal él8 férfiak sériilékenyebbek, mint a nem



fogyatékos férfiak. Azonos nem( pdrkap-
csolatokban, vagy akdr csak egyszeri szexu-
4lis aktusokban is eléfordul sajnos erészak,
bantalmazis.

— Mji lenne a megoldds?

— Fel kell ismerni a jeleket, ami nagyon
nehéz, de ez alapvetd. Ehhez az kell, hogy
megkérdezziik a fogyatékos embert, és fi-
gyeljiink arra, amit mond — magdtdl érte-
t6dének hangzik, mégis borzasztéan rit-
kin torténik meg, hogy elmondhatjik és
figyeliink rdjuk. Ehhez tiirelem és id8 kell.
A megel6zés is fontos: ez gyermekkorban
kezd8dik. Mér gyerekeknek is el kell mon-
danunk, hogy mit engedhetnek meg és mit
nem, hogy vannak jogaik, hogy a testiik az
ovék.

Fontos lenne, hogy értelmi fogyatékos
emberek is megtanuljik becsiilni sajit ma-
gukat, értékes embernek ldtni magukat.
Ma a rendszer ennek az ellenkezdjét sugall-
ja nekik, értékeelennek tartjdk Sket, és 8k
is sajit magukat, ami nagyméreékben hoz-
z4jarul ahhoz, hogy 4ldozattd vélnak. Az
is fontos ok, hogy a fogyatékos emberek
tilnyomé részének ma nagyon sziikosek
a lehetéségei minden értelemben, példdul
anyagilag.

— Milyen segitséget kaphamak az dldozatok?

— Nagyon sok segélyvonalat vagy ha-
sonlé szolgdltatdst nehéz értelmi fogyaté-
kosoknak elérni, mert egyszer(ien nem ér-
tik, mit kell tenni, nem tudjdk, hogy van
ilyen, hogy hogyan lehet eljutni a segitség-
hez. Sokszor gond, hogy a segitség az orszdg
mésik felében van. Pedig van rd példa, hogy
a bdntalmazds dldozatait segitd szolgaltatd-
sokban dolgozékat felkészitik arra, hogy
fogyatékos emberek is kereshetik Sket. Ne-
héz egy ilyen segitd szolgaltatdst j6l megter-
vezni, de lehetséges és sziikséges.

— Jelenleg folyik Magyarorszgon egy nagy
dllami program, aminek sorin tibb ezren
Jfognak nagy bentlakdsos intézetekbdl kisebb,
kozosségi alapit lakhatdsba koltozni. Mit ra-
ndcsolna a programban dolgozé magyar szak-
embereknek az abizussal kapcsolatban?

— El8szor is, ne feltételezze egyetlen
szakember vagy segité sem, hogy azok a
fogyatékos emberek, akik évek vagy évti-
zedek 6ta intézetben vannak, nem élnek
szexudlis életet — jelentds résziik biztosan
él. Annak a ténye, hogy mdashova koledz-
nek, szexudlis életiiket, tdrsas kapcsolatai-

Michelle McCarthy (Tizard Centre,
University of Kent): Honnan tudjuk, amit
tudunk az értelmi fogyatékos és autista
emberek elleni abuzusrél? cim( rovid
tanulménya az FSZK honlapjardl letolthetd
magyarul. A forditas szintén Petri Gabor
munkaja. Az interjuban emlitett kutatasrol
angolul itt olvashatnak tébbet: https://
www.kent.ac.uk/social-policy-sociology-
social-research/people/1447/mccarthy-

michelle.

kat befoly4solni fogja. Ez igaz id8sebbekre
és stlyosabban fogyatékosokra is: ne gon-
doljuk, hogy valakinek 60 év fol5tt vagy
stlyosabb mozgds- vagy értelmi sériiléssel
nem lehetnek szexudlis vdgyai és nem élhet
szexudlis életet. Sok minden torténik, ami-
kor a személyzet nem néz oda, sét tipiku-
san nem is akar odanézni.

Misik fontos dolog: komoly esélye van
annak, hogy a kiksltoz6k egy része valami-
lyen szempontbdl 4rtalmas szexudlis gya-
korlatot folytat, hiszen az intézeti élet maga
is erre tereli az ott éléket. Az abtizus intéze-
tekben szinte mindennapos, és nem is fel-
tétleniil a személyzet részérdl, de féleg a la-
kék kozote. Puszedn azért, mert valaki egy
Uj, szépen kifestett helyre koltozik, bdntal-
maz6 viselkedését nem fogja feladni, azzal
folytathatja, akivel éppen egyiitt lakik vagy
mésokkal a kornyezetében. A hangsuly
azon van, hogy segitsiink ennek véltoztatd-
sdban, kezelésében, ehhez egy kikoltozés és
az Ujj lakéhely jé alkalom lehet.

Béntalmazds dldozatai is megnyilhatnak
a kikoltdzés kapesdn és elmondhatjdk, mi-
lyen volt életiik az intézetben, mi tortént
veliik, ha célzottan foglalkozunk veliik és
ezzel a kérdéssel. Végiil az is fontos, hogy
észrevegyiik, sokan intézetben intim kap-
csolatokat épitettek ki mdsokkal, bardtsd-
gok ¢és parkapcsolatok épiiltek fel, és a ki-
koleozés ezeket lerombolhatja, megfosztva
embereket fontos intim, partneri kapcso-
latoktdl. Ennek nem szabad megtorténnie,
és kiils6 segitség nélkiil ezeket nem lehet
majd életben tartani.

— Nagyon sok dolgor emlit, hogyan lenne ér-
demes hozzdfogni, mivel leheine kezdeni?

— Sok mindent lehet tenni, 6ssze lehet
hivni példdul csoportokat, ahol a testrdl,
szexualitdsr6l, pdrkapesolatrdl beszéliink
veliik. Bdtoritani kell 8ket, hogy el tudjak
mondani, amit akarnak, és hogy sajit éle-
tiikrdl beszélhessenek, tervezhessenek.

Interju 15

Ertelmi fogyatékos embereknek olyan
ritkdn adjuk meg azt a luxust, hogy sajdt
életiikkel kapcsolatban elmondhassdk, mit
akarnak, és az intézet elhagydsa erre remek
alkalom lenne: a valtozds a kikoltozés miatt
elkeriilhetetlen, minden mozgdsban van, és
akkor mdr miért ne torténjenek a dolgok
gy, hogy az érintettek is dsszejonnek be-
szélni, tanulni magukrol.

— E5 mit tebet a kormdnyzat?

— Nehéz vaktdban javasolni, de lehetnek
beavatkozdsi pontok. F8 kérdés, hogy a
biintetdjogi rendszer egy orszdgban képes-e
éreelmi sériilt vagy autista emberekkel ér-
demben foglalkozni, tud-e egyltaldn ezek-
16l az emberekrdl és specidlis igényeikrdl,
képes érzékelni azokat? Aztdn példdul van-
nak-e olyan abudzust kezeld szolgaltatdsok,
segitség, ami értelmi sériilt vagy autista em-
bereknek is elérhet6? Ha segitséget kérnek
egy ilyen helyen, a nekik megfelel6 médon
prébélnak-e segiteni nekik?

Milyenek a torvények, segitik az dldoza-
tokat, a tdmogaté beavatkozdst vagy sem?
Ki van-e képezve a renddrség arra, hogy
éreelmi fogyatékos vagy bdrmilyen fogya-
tékos emberekkel dolgozzon, amikor in-
tézkedik? Kevés orszdg tud j6 eredménye-
ket felmutatni errdl, de az mdris j6 kiindu-
l6pont, ha egy kormdnyzat elismeri, hogy
komolyak a hidnyok, és komoly a kihivds
is. A fontos, hogy a munka valahol érdem-
ben elkezd8djon.

(Az interja a Kett6s Mérce cimd interne-
tes lapban jelent meg 2017. janudr 21-én.

https://kettosmerce.blog.hu/2017/01/21)

Petri Gidbor

Megnyilt a szekszdrdi Kékmaddr Alapitvdny
Hegyvidéki [zlels nevii étterme a XIl. keriileti 6n-
kormdnyzat épliletében. A dolgozék kéz6tt hdrom
autista fiatal is van
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Egy autista fiatal beszamoldja
30 éves az Eséember cim( film

Tisztelt Olvasék! Lassan 39 éves, autista
fiatal vagyok. Az Esdember c. filmet ldttam
midrcius 23-4n. Eddig ez a legkirdlyabb au-
tizmust 4brdzol4 film, amit ldtcam! Gyo-
nyorien bemutat szdmos vele kapcsola-
tos fontos kérdést, jelenséget. Aspergeres
fiatalként sokszor magamra ismertem az
autista Raymond jellegzetességeiben, vi-
selkedésében, gondolkoddsa sajdtossdgai-
ban. Ez fantasztikus érzés volt, ezért min-
den autistdnak, aspergeresnek ajinlom
ezt a felszabadit6, dnismeret-megerdsitd
élményt! A nem autistdknak meg azért
ajénlom, hogy jobban értsenek, hogy job-
ban tudjanak segiteni, elfogadni, szeretni,
integralni minket.

Erzékenyitésre is kivals! Bdr az Eséem-
ber alapjan sokan tigy gondoljék (gondol-
tdk), hogy minden jél funkciondl$ autis-
tdnak van legaldbb egy olyan zsenidlis ké-
pessége, mint Raymond meméridja. gy
t8lem is egy id8ben sokan kérdezték: Mi
az én képességem? Nekem ugyan nincsen
annyira kiemelkedd mint az Es8ember-
nek, de azért van, amibél nagyon jé va-
gyok: biolégia, kémia, angol nyelv stb.
Am csak Ggy, mint a legtobb ember. Ez-
zel pedig a legtdbb jél funkciondlé autista
igy van (én kb. 30-40-et ismerek, és egyik
sem zseni Ugy mint Raymond). Ezt j6
lenne tudatositani az emberekben.

Ez most jé alkalom arra is, hogy egydt-
tal a KockaPontot is figyelmiikbe ajénl-
jam, ahol az Es6embert littam. Eszté-
tikus koérnyezet, kellemes dizdjn és ké-
nyelem, valamint kellemes (kdvé és cso-
ki) bdr: Budapest, Dézsa Gyorgy ut 32.

Meghalt Jan Vanier

Dénesné Spitzer Eva és férje, Dénes Akos az
alapitéja a KockaCsoki Nonprofit Kft.-
nek, ahol autistdkat is foglalkoztatnak. A
KockaPont a kft.hez tartozik. En ugyan
nem a KockaCsokiban dolgozom, de Eva
j6 bardtom, ezért is hivott meg a filmné-
zésre, amit beszélgetés kovetett. Az autiz-
mussal, annak filmbeli 4brizoldsival stb.
kapcsolatos  kérdésekrdl  beszélgettiink
korben iilve, hasonléan, mint az Aura
Egyesiilet Asperger klubjéban. Az 6ssze-
gyllt tirsasdg igazdn autizmusbardtnak
bizonyult, nagyon jél éreztem magam ko-
zoteiik. Igazi Isten 4lddsa volt! Hla az Ur-
nak, és koszonet Dénesné Spitzer Evinak!
Mélté tinneplése az Esdember-film 30.
sziiletésnapjdnak, ami az esemény apro-
péja volt. A KockaPontban rendszeresen
vannak autizmussal kapcsolatos rendezvé-
nyek, amelyekrdl vagy a Facebookon vagy
a KockaCsoki honlapjén taldlhaté infor-
miécid, az Eseménynaptdr linkre kell kat-
tintani: www.kockacsoki.hu.

A beszélgetés sordn két kotetet is ajinlot-
tam a jelenlévéknek, és ajanlok Onoknek
is érzékenyitésre, és mindazoknak, akik
kapcsolatba keriiltek/keriilnek az autiz-
mussal, az autistdkkal: Mocsonoki Anna:
Autista a gyermekem — 13 személyes élettior-
ténet kiizdelemrdl és elfogaddsrol; Petd Ju-
dit: Alarc nélkiil — autizmussal, Asperger-
szindrémdval él6 fiatalok jelene és jovdje.
Anna kényve 13 eseten keresztiil mu-
tatja meg, hogyan élik meg az autista
gyermekek sziilei mindazt, amit a gyer-
mek sziiletése, és az azt kovet§ helyzetek
jelentenek nekik. Legjobb bardtom, egy

autista kisfit édesanyja nagy élvezettel
forgatja a kotetet, amit elmdlt kardcsony-
ra ajandékoztam neki. Anna maga is ilyen
sziilé, az § vallomdsa a 14., egy vers, ami a
konyvébe helyezett konyvjelz8n olvasha-
t6. A konyvet jémagam egy konyvbemu-
tatdén, személyesen az {réndtdl szereztem
be. Ha valakit érdekel, az interneten meg-
taldlja. Amugy az {rénd a Facebookon is
fenn van.

Petd Judit magyartandr, évek 6ta fog-
lalkozik autistdkkal mentorként. Kony-
vét tapasztalatai alapjdn és a szakiroda-
lom gondos dttanulmédnyozdsa utdn ké-
szitette. Az Aura Egyesiilet szdrnyai alatt
szervezte meg autista flatalokbdl 4llé ko-
rusdt. Akkor Aura Kékkérus volt a neve,
kés6bb, a Judit 4ltal id6kézben alapitott
autizMuzsika Alapitviny Csillagfény Ké-
rusa (Csillagfény Autista Kérus) nevet
vette £l (honlap: autizmuzsika.hu). Ju-
dit a kérus vezetdjeként j6 bardtom lett.
A kérus megalapitdsakor ismerkedtiink
meg, ¢én is csatlakoztam a t6bbi alapitd
taghoz. Ajinlom, hogy hivjak el kéru-
sunkat bdrhova, ahol érzékenyiteni sze-
retnének, illetve, ahol érdeklddés van az
igényes kérusmuzsika és/vagy az autiz-
mus irdnt. Mércius elején, Petd Judit és
néhdny kérustag rendkiviil sikeres érzéke-
nyitd el8addst tartott a budakaldszi Falu-
hézban. Ha valakit érdekel a konyv, vagy
Juditot, esetleg a kdrust szeretné valahova
meghivni, ezen a cimen eléri: peto.judit.
ilona@gmail.com

Ké6sz6n6m, hogy végigolvastdk irdsomat:

Faigel Gyula

A Bérka kozosség elinditdja, és a Hit és Fény kozosség alapitéja
Jan Vanier, 2019. mdjus 7-én meghalt.

Genfben sziiletett 1928-ban, sziilei kanadaiak voltak. Volt
katona a haditengerészetnél, 1950-ben teolégidt és filoz6fidt
tanult Franciaorszdgban. Itt véltozott meg az élete, megismer-
te Thomas Phillip domokos rendi szerzetest. Az egyetem be-
fejezése utdn Torontéban tanitott az egyetemen, majd 1964-
ben visszament Franciaorszdgba, hogy segitsen Phillip atydnak
a szellemi fogyatékos gyermekek elldtdsban Trosly-Breuilban.

Vanier sajdt hdzdba két értelmi fogyatékos embert fogadott be,
az 8 kozosségiiket nevezte Barkdnak (vo. Noé bérkdja). A Bar-
ka kozosségekben egyiitt élnek épek és fogyatékos emberek, és
Vanier Bérkdja szdmos orszdgban megtaldlhatd. Igy nédlunk is:
Dunaharasztiban. 1971-ben Vanier és Marie-Hélene Matthieu
megalapitotta a Hit és Fény kozosséget, a sériilt és egészséges
gyerekek, fiatalok és sziileik bardti kozosségét. Hazdnkban kb.
hisz ilyen kozosség van. Vanier Magyarorszdgon is tdbbszor
jért. Mdjus 16-dn, temetése napjdn, Budapesten, a Pirbeszéd
Hézdban hdlaadé megemlékezést tartottak.
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Teruleti autizmmus munkacsoportok
Autizmus-specifikus tudds és tapasztalat dtaddsa

Dr. Simo Judit az AOSZ-irodaban ismertette a TEAM, azaz a Terlleti

autizmus munkacsoportok munkdjat, az AOSZ Info-Pontokhoz vald

kapcsolddasat. Ugyanis a két éve indult Montazs projektben a szakmai

ellatérendszer tdmogatdasara nyilt lehetdség.

A szakembereknek, az érintetteknek nem
Ujdonsdg, hogy hazdnkban a szakemberek
tuddsa magas mindségl, 4m 8k az orszdg-
ban koncentrdltan, egyenlétlen elosztds-
ban dolgoznak. Ugyanez érvényes az elld-
térendszerre is: mozaikos, egyenetlen, an-
nak ellenére, hogy a fejlédés ldchats. Ezt
az egyenetlenséget segitenek csokkenteni
a Teriileti autizmus munkacsoportok. A
TEAM-ben dolgozé szakemberek szolgdl-
tatdsa ugyanis azoknak az intézmények-
nek ad segftséget, amelyek autista személyt
ldtnak el. Autizmus-specifikus tuddst és
tapasztalatot adnak 4t a hozzdjuk fordu-
16 intézmények szakembereinek. A 2019.
4prilis 1-jén kezdddé modellprogramban
a munkacsoportok két illetve hdrom f6-
vel indulnak, az orszdg tiz pontjdn. Felada-
tuk az intézményrendszer tdmogatdsa. A
TEAM-¢k nem nytjtanak kozvetlen szol-
galtatdst (pl. terdpidc, fejlesztést) az autista
emberek és csalddjaik szdmdra.

Egy-egy TEAM 2-3 £8bdl 4ll, bar az lenne
az idedlis, ha legaldbb &t, kiilonbozd szak-
teriilet(i szakemberbdl 4llna a csoport, azaz
multidiszciplindris lenne. ATEAM 25 tag-
ja féldlldsban dolgozik a Montdzs projeke-
ben, munkaltatéjuk az FSZK. A munkd-
juk futamideje 16 hénap: 20019. 04. 01-
81 2020. 07. 31-éig tart, és hatdsvizsgilat-
tal zdrul. A tapasztalatok alapjan miikod-
tetési és fenntartdsi javaslat késziil, hiszen
fontos lenne, hogy munkdjukat a projekt
befejezése utdn is folytassak.

Simd Judit TEAM szakmai témavezetdje
elmondta: azt hiteék, alig lesz érdeklddés,
jelentkezés a TEAM dltal nyujtott szol-
gdltatdsra. Ennek az ellenkezbje toreénc:
omlenek hozzdjuk a megkeresések. Arrdl
viszont informdlni kell a sziil8ket, hogy a
TEAM szakemberei nem a sziil6knek segi-

tenek, hanem az intézményeknek.

Az AOSZ Info-Pontokkal valé egyiite-
miikodés sem a szakmai kérdésekre vo-
natkozik, hanem arra, hogy esetenként a
TEAM munkatédrsa az Info-Pont iroddjd-
ban bonyolit le egy-egy megbeszélést, hi-
szen neki nincs iroddja, valamint hogy egy-
mdshoz irdnyitjak azokat a klienseket, akik
nem az 8 kompetencia-teriiletiikhéz tar-
toznak. Ha olyan telepiilésen van TEAM,
ahol nincsen Info-pont iroda, ott a helyi
Csaldd- és Gyermekjoléd Kozponthoz
(CSGYJK) kapcsolédnak a munkatdrsak.

Azt is elmondzta, hogy e teriilet msik fe-
lelse Petri Gdbor. Vagy 6 vagy Petri Gdbor
folkeresi majd az Info-Pontokat, hogy ké-
zosen alakitsdk ki, miben és hogyan tud-
nak egyiittmikodni. Ugy gondolja, havi
rendszerességgel kellene legaldbb egy infor-
micidesere (taldlkozd) a TEAM tagjai és az

Info-Pont vezetdje kozotr.

A TEAM a szolgaltatdsai

A kérés jellegétdl figgben a TEAM-ek:
Konzulticidt, szuperviziét, tandcsaddst,
esetmegbeszelest nyujtanak.
Helyi helyzetfeltdrdst végeznek, mely
alapjén segitik a helyi stratégia kialaki-
tdsat.
El8adiést, képzést, workshopot tartanak.

Gyakorlati segitséget nytjtanak problé-
mis helyzetek megolddsdban.
Informdciét nydjtanak.

Mddszertani tandcsaddst nydjtanak.
Szakmai kézvetitéssel timogatjak a kap-

csolatok épitését az egyes szereplSk felé.

Kbvdri Edit, az AOSZ vezetdje is ott volt
ezen a tdjékoztatdn, és tigy vélte, hogy mi-
vel az Info-Pont iroddkban helyi emberek
dolgoznak, van réldtdsuk az intézmények-
ben 1évé hidnyossdgokra — a sziil6kedl ka-
pott informéciék révén. Ezek draddsdval a
TEAM munkéjdt tudjdk segiteni.

— ferenczy —

A Teriileti autizmus munkacsoportok
helye és email cime:

i E-mail cime

ATEAM helye

Veszprém veszprem.team@fszk.hu

Szakmai témavezetd:
dr. Simé Judit, simo.judit@fszk.hu.

A TEAM-mel kapcsolatos szakmai kér-
désekben Petri Gdborhoz, a miikodéssel
kapcsolatban Gimes Dérihoz fordulhat-
nak a TEAM kézponti e-mail cimén:
team.aut@fszk.hu.

Mobilalkalmazasok az oktatasban

A MASZK Kutat6csoport vezetdje, dr. Gydri Miklds és dr. Billédi Katalin szerkesz-
tésében megjelent az Atipikus didkok, segitd appok, tudomdnyos evidencidk cimi ki-
advédny, az ELTE Bérczi Gusztdv Gydgypedagdgiai Kar gondozdsdban. Az Edtvos
Kiadé webshopjdnak kényvajdnléjébol idéziink:

Egyre tobb, a tipikustdl eltérd képességmintdzatt tanulé van a tobbségi okrtatds-
ban, mikdzben az oktatds egyre inkdbb haszndlja a digitdlis technolégidkat, s maga is
formdlédik 4ltaluk. Rendkiviil fontos, hogy e két folyamat ne keriiljon konfliktusba
egymdssal, ered8jitk pozitiv legyen. Célunk, hogy bemutassuk, miként segithetik
mobilalkalmazdsok a sajdtos nevelési igényi (els6sorban autizmussal vagy intellek-
tudlis képességzavarral él8) tanuldk tanuldsi és adapticios folyamatait a tobbségi ok-
tatdsi kornyezetben.
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ja, 1098 Budapest, Dési Huber Istvdn u. 7. Honlap: www.betubazar.hu. ELTE E6t-
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Az autizmussal élo felndttek
életmindségérsl az USA-ban

Folytatjuk az el6z6 szamunkban megkezdett cikket, amelynek nem

célja részletesen bemutatni az Egyesiilt Allamokban autizmussal é16

személyek életét, vagy 0sszehasonlitani a hazai helyzettel, csupan

szemelvények segitségével képet kivan nyujtani az életminéséguikrél és

a lehet6ségekrdl kiilonb6zd kiilféldi statisztikak, szakirodalmak alapjan.

Hewitt és munkatdrsai (2011) 25 ameri-
kai 4llamban kutattdk az autizmussal é16
felnbteek dllamilag finanszirozott szolgdl-
tatdsokhoz valé hozziférését, az otthoni
kornyezetben és a kdzosségen beliil kapott
szolgéltatdsokkal kapcsolatban. Azt tapasz-
taltdk, hogy 19 dllamban csak azok a sze-
mélyek keriilhetnek be a rendszerbe, akik
megfelelnek az értelmileg akaddlyozottakra
is vonatkozé kritériumoknak, ami az értel-
mi képességekre és egyéb funkciondlis ké-
pességekre vonatkoznak. Csak hat olyan
4llam van, ahol nincs ilyen kitétel, és akdr
még néhdny autizmus-specifikus elldtds is
miikodik. Ennek oka az lehet, hogy a di-
agnosztika még nagyon friss ennél a fogya-
tékossdgi csoportndl a tobbiekéhez képest.
Viszont az elmult években a névekvd 1ét-
sz4m azt mutatja, hogy a szolgéltatdsokhoz
valé hozzdférés rendszerének mindenképp
fejlédnie kell, hogy el tudja ldtni az autiz-
musspektrum-zavarral él6 emberek egyedi
igényeit is (Hewitt et al., 2011).

Statisztika az ASD-vel él6 felnéttek
életmindségérd|

Gray és munkatdrsai (2014) tizenhat éven
keresztill tartd longitudindlis vizsgdlatot
végeztek ASD-vel él§ gyermekekkel, akik
idékozben felndtté valtak. Vizsgdledk a
munkaerdpiacon valé elhelyezkedésiiket,
lakéShelytiket, 6nallésdgukat, szocidlis kap-
csolataikat. Az eredmények alapjén a fel-
ndtt autizmussal él6 személyek nagy része
(61%) tovibbra is a sziildkkel él, és csak
9%-uk él teljesen egyediil, 6ndllé hdztar-
tdsban. A munkaerdpiacon csak kevesen
tudtak elhelyezkedni, 18%-uknak fize-
tett 4lldsa van, és 14%-uk tanul. A t5bbi-
ek napkézibe jdrnak, kiilonb6z3 nappali
programokban vesznek részt, vagy otthon
toltik szabadidejitk nagy részét. A kutatds
eredményei azt mutattdk, hogy mind az

6ndllé életvitel, mind a munkaer8piacon
valé elhelyezkedés leginkdbb az IQ-val van
osszeftiggésben. Sokkal valészintibb, hogy
egy dtlagos vagy dtlagon feliili IQ-val ren-
delkezd ASD-vel él8 személy munkdba 4ll
és elkoltozik otthonrdl, mint az dtlagon
aluli 1Q-val rendelkez8.

A killénbsz8 szocidlis programokban
vald részvételnél azt tapasztaltdk, hogy az
IQ mellett nagyban szerepet jdtszanak az
egyén viselkedési és emociondlis problé-
mdi is. Az eredmények alapjén arra a ko-
vetkeztetésre jutottak, hogy azoknak az au-
tizmusspekerum-zavarral él§ felndtteknek,
akik értelmileg is akaddlyozottak, sokkal
nagyobb a val6szintisége, hogy felndtt ko-
ruk elégtelenebb kimenetelt fog mutatni,
mint az 4tlagos vagy dtlagon feliili 1Q-val
rendelkez8ké, viszont nem ez az egyetlen,
ami meghatdrozza a szocidlis kimenetele-
ket. A magasabban funkciondl$ feln8ttek
koziil is sokan a sziileikkel maradnak fel-
nétt korukban, és munkanélkiiliként élik
életiiket (Gray et al., 2014).

Autizmusspektrum-zavar

és a munkaerépiac

Ami a munkit illeti, Grzetz (2010) tanul-
mdnydban, a vizsgilt személyek sziileinek
73%-a gondolta tgy, hogy felndtt gyerme-
kiiknek a jovében sem lesz lehetdsége dol-
gozni. Csak 13% volt az, akiket naponta
vagy heti t6bbszor foglalkoztatnak valami-
lyen munkateriileten. Az autista feln8ttek
nagy része otthoni kornyezetben marad,
és a legtobb sziild tart atedl, hogy mi lesz
azutdn, amikor 8k nem képesek gondoz-
ni, eltartani gyermekiiket. Tehdt a jovével
kapcsolatban sok csalddra inkdbb a pesz-
szimizmus jellemzd, nem tudjdk, hogy a
gyermekiik hogyan fog boldogulni a jové-
ben. Vajon lesz-e munkdja, lesz-¢ hol lak-
nia? Sokan tgy érzik, nem kapnak elég td-

mogatdst és informdciot a lehet8ségeikrdl.
Sokszor szivesebben fordulnak segitségért
ismer8sokhoz, bardtokhoz, csalddtagok-
hoz, mint szakemberekhez, Ggy érezhe-
tik, hogy magukra hagytdk Sket. (Graetz,
2010).

Autizmusspektrum-zavar és a lakhatas
A diagnosztikai kategdria tjszertisége mi-
att 40-50 évvel ezeldtt az autizmusspekt-
rum- zavarral él§ felngttekr8l nem tudedk
megdllapitani  fogyatékossdguk jellegét.
Akkoriban még sokkal t6bb nagy intéz-
mény létezett, mint napjainkban, igy akit
csalddja nem tudott eltartani, gondozni, az
intézménybe kertilt, és akdr élete végéig ott
maradt. Ma mdr egyre inkdbb az a szemlé-
let, hogy a nagy intézményeket be kell zar-
ni, és helyette egyéb lakhatdsi lehetdsége-
ket kell biztositani a fogyatékos személyek,
és igy az autizmussal él6 személyek részére
is (Chair et al., 2011).

Amerikdban, bir van lehet8ség 4llami
finanszirozdst lakéhelyet taldlni, 2009-es
adatok alapjdn a kiilonbozd fogyatékos-
sdggal él6 emberek koziil 41 dllamban 88
000-en vannak vérdlistdn. Szdmuk tovdbb
novekszik, és ebbe nem tartoznak bele
azok, akik sziileikkel élnek, vagy akik egyik
dllami lakékornyezetb8l mésikba koleoz-
nének (Resnik & Blackbourn, 2009).

Az USA-ban tovibbd lehetdség van
olyan tdmogatdshoz jutni, amit az id8s vagy
fogyatékossdggal él8 személy a lakhatdsdra
kolthet. Ez az tgynevezett ,,Supplemental
Security Income” nevii dllami tdmogatis.
Ennek kritériumai kézé tartozik, hogy az
egyén 65 év feletti legyen, vagy valamilyen
fogyatékossdggal rendelkezzen, amerikai
dllampolgdr legyen, és megpélydzza a td-
mogatist. Még egy fontos kritérium van:
ez az egyén vagy csalddja keresetére, anya-
gi helyzetére vonatkozik, ugyanis limitdlva
van a bevételitk. Ha a személy bevétele a
limit folétt van, akkor nem jogosult a td-
mogatdsra (Resnik & Blackbourn, 2009).

Hat lakhatasi szolgaltatas

Az USA-ban ma létezd lakhatisi lehetdsé-
gek kore elég széles. Hat kiilonbszd szin-
ti lakhatdsi szolgdltatdst kiilonbéztetnek
meg: dtmeneti modell; tdmogatott lak-
hatds; ellenbrzote, irdnyitote lakhatds; la-
kéotthon; szocidlis farmok; tgynevezett
Intermediate Care Facilities. Ezeken kiviil
pedig léteznek még nagy intézmények is,
dm a szdmuk egyre kevesebb, és ott csak



nagyon ritka esetben helyeznek el fogyaté-
kossdggal é16 embereket.

Az 4tmeneti lakhatdsi modellek rovid
tdva lehetSséget kindlnak: dltaldban pdr
hénapot, vagy maximum két évet. Az id§
lejirta utdn az egyén visszakeriil erede-
ti lakékornyezetébe, vagy egy 1j lakhatdsi
kornyezetbe. E programon beliil hdrom ti-
pus létezik. Az elsé intenziv viselkedési ér-
tékelést és fejlesztést ad azoknak, akiknek
sulyos viselkedési problémdik vannak, a
mdsodik a mindennapi élethez szitkséges
képességek, készségek fejlesztésében segit
azoknak, akik remélhet8leg 6ndlléan tud-
nak majd élni, a harmadik pedig a kollégi-
umban valé elhelyezkedéshez nytjt segit-
séget.

A timogatott lakhatds keretén beliil
szolgdltatdsokat nydjtanak azoknak, akik
egyediil vagy lakétdrsakkal képesek élni. A
tdmogatds mennyisége és mindsége fligg az
egyén sziikségleteitdl. Ez a forma segiti az
egyén integricidjdt, és hogy teljes éreékd,
6nallé tagja legyen a tdrsadalomnak.

Az ellendrzott, iranyitott lakhatds
(supervised living) hasonlé a tdmogatott
lakhatishoz, de itt az autizmussal él8 sze-
mély tobb Gtmutatdst és irdnyitdst kap a
mindennapokban. A segiték a nap 24 6rd-
jdban elérhetdk, és szitkség szerint segitik
a lakdékat mindennapi teenddik elvégzésé-
ben.

A lakéotthonok kis lakéegységek, ahol
4ltaldban nyolc vagy anndl kevesebb sze-
mély él. A segitdk itt is a nap 24 6rdjéban
a lakék rendelkezésére dllnak, egyiite ter-
vezik meg a napi teenddket, segitik Sket a
mindennapokban, szitkség szerint gondoz-
zak is 8ket.

A szocialis farmokon az autizmussal é18
személyek a segitkkel egyiitt, kozosséget
alkotva élnek kiilon hdzakban, ahol a csa-
ladjuk is veliik élhet. Munkalehetdséget is
kapnak, egyiitt dolgoznak a farmon, és kii-
16nb6z8 programokat szerveznek.

Az Intermediate Care Facility prog-
ram az 4llam 4ltal finanszirozott lehetéség.
Ezek lehetnek nagy létszdmu és lakéotthon
méretli lakdegységek is. Az itt él8knek ez
a program gondozdsi, dpoldsi, egészségiigyi
segitséget nytjc (Resnik & Blackbourn,
2009; Chair et al., 2011).

Section 811 Program

Bér ldthatéan sok lehetdség 4ll rendelke-
zésére az autizmussal €l felnStteknek, fi-
gyelembe kell venni azt, hogy az dllamilag

vagy mds szervezetek 4ltal tdmogatott he-
lyeken hosszii vérélista van, a nem tdmo-
gatott lehetdségek pedig az ASD-vel él§
személyt vagy csalddjdt terhelik anyagilag,
amit sok esetben nem engedhetnek meg
maguknak. A 2007-es adatok alapjén, az
Amerikai Egyesiilt Allamokban 35,1 mil-
1i6 héztartdsban élt legalabb egy vagy tbb
fogyatékossiggal él6 személy, és koriilbe-
lil 1,6 millié fogyatékossdggal élé ember
él 4polé otthonokban és fél millidan lakd-
otthonokban. Tovabbi statisztikdk alapjn
ezeknek a csalddoknak a 41%-a nem tudja
megfizetni a lakhatdsukat (Vaughn et al.,
2010).

Az USA-ban 1992 6ta létezik az un.
ugynevezett Section 811 Program. Ez
a fogyatékos személyek szdmdra biztosit
hosszi tivi lakhatdsi lehetdségeket elérhe-
t6 dron, tdmogatdi segitséggel egyiitt. 15
év alate koriilbeliil 27 ezer lakdegységet te-
remtettek fogyatékossdggal él6 személyek-
nek, viszont ezeknek nagy része szegregilt.
A programon beliil kiilonbozd tipust lak-
hatdsi lehetdségek elérhetdk: lakéottho-
nok, 6ndllé lakhatdsi egységek és tigyneve-
zett kondominiumok, ezek olyan lakéépii-
letek, amelyekben a lakdsok magdntulaj-
donban vannak, a kozos helyiségek pedig
kozos tulajdonban (Vaughn et al., 2010).

A nehézségek okai a munkaerépiacon
és az 6nallé életben

Az ,Organization for Autism Research”
nevil szervezet azt kutatta, hogy az ASD-
vel €6 felndtreknek milyen tdrsadalmi
okok miatt vannak er8s nehézségeik az 6n-
4ll6 életvitelben és a munkaerépiacon valé
elhelyezkedésben. Megallapitottdk, hogy
nem megfeleld a szolgdltatdsok kivitelezé-
se, ami irdnyt mutatna, segitené az autiz-
mussal él6 emberek felnbtté valdsit az is-
koldskor utdn, akik sokszor, kilépve a koz-
oktatdsbol, magukra maradnak. Problémdt
jelent, hogy a tdrsadalom, a koriilottiik 18
emberek tuddsa hidnyos, és sokan tigy gon-
doljék, hogy az autizmussal él8 emberek
nem képesek dolgozni. Nem tudjk, hogy-
ha megvannak hozzd a megfeleld segédesz-
kozok, tdmogatdsok, akkor képesek mun-
kdba 4llni, és a tdrsadalom, a kozosségiik
aktiv tagjai lenni. Tovdbbi nehézség, hogy a
kiilonb6z6 rendszerek, szolgaltatdsok nem
miikodnek eléggé egyiitt (educational,
behavioral, mental health,
and Mental Retardation/Developmental
Disabilities (MR/DD) systems), valamint

vocational,
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hidny van jol képzett szakemberekbdl is,
akik az ASD-vel él6 feln6ttekkel foglalkoz-
nanak (Resnik & Blackbourn, 2009).

Fontos lenne, hogy a tdrsadalom folis-
merje a sajit haszndt is abban, hogy a fo-
gyatékossdggal, és igy az autizmussal él§
emberek is részesei vildigunknak, koztiink
élnek, és segitséggel 6k is képesek aktiv tag-
jai lenni kozosségiiknek.

Befejezés
Az autizmusspektrum-zavarral élék ko-
rében tehdt az ldtszik, hogy bdr Amerikd-
ban fejl8dik az elldtdsok rendszere és van-
nak szdmukra kiilsnbdzd lehetdségek, ez
mégsem egyenesen aranyos az igény néve-
kedésével. Evrdl-évre egyre tobb gyermek
éri el a felndttkort és egyre tobb felndttnek
lenne sziiksége arra, hogy esélyt kapjon az
6nall6 életre, hogy lehetdsége legyen mun-
kéba 4llni és lakShelyet taldlni. Bér a leg-
tobben még fiatal felndteek, egyre tobben
lesznek, akiknek id8s6dé sziilei nem tud-
nak tovabb segitséget nytjtani.
Gulyds Blanka
ELTE BGGYK 2. éves hallgaté
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Osszefogla

Az MTA-ELTE Autizmus Szakmoddszertani Kutatécsoportja (MASZK)

kutatasanak harmadik részéhez érkezett: az iskolai befogadast elésegit6

pedagdgiai médszertan kidolgozasahoz. Most visszatekintlink az eddig

megtett Utra a MASZK beszamoldinak segitségével.

LAz els6é kutatdsi év (2016-2017) célja
volt egy tobb 1épésbél 4ll6, szisztematiku-
san felépiild, reprezentativ mintdbol kiin-
duld s az egyénekig eljutd vizsgdlatsorozat
elsd lépésének megvaldsitdsa: egy, a kvan-
titativ mérések sordn alkalmazandé kér-
déivesomag  hidnypétlé  szakmddszertani
megalapozdsa, osszedllitdsa, felvétele, s el-
s6dleges eredményeinek kinyerése, mely-
nek révén az autizmussal él8 gyermekek és
felndteek ill. csalddjaik életmindségét, s az-
zal Osszefliggd oktatdsi-intézményes ténye-
z8ket tarhatunk fel.”

Misodik kutatdsi év (2017-2018):
wKutatds é mddszerfejlesztés. Nagymintds,
Otvozdtt médszertand feltdrd kutatdst ter-
veztiink meg, amely autizmussal él6 sze-
mélyek és sziileik-gondvisel8ik életming-
ségére és pszicholdgiai jol-léeére irdnyul,
oktatdsi és mds intézményes tényez8k osz-
szefliggésében. Hasonlé mintanagysiggal
és eszkoztdrral itthon kordbban nem vizs-
giltdk ezt a kérdéskort, noha az autizmus
a nevelés-oktatds minden szinterén kiemelt
figyelmet és megfelel6 médszertanokar ki-

”on

vin meg. (Mi 853 szill6t8l gytjedttiink

O a MAS/ZK kutatasrol

kérdéives adatokat, s 34 sziil6vel késziilt
feltdré interju.) Kutatdsunk nemzetkozileg
is kiemelkedd, els§ eredményeink jél il-
leszkednek a szakirodalomhoz. Ezeket és a
tovabbi, finomabb elemzések eredményeit
folyamatosan publikaljuk.”

Harmadik kutatdsi év (2019-2020):
megkezdddott a Csillagbusz Inkhizids In-
tervencids Program (CsIIP) elsd kiprobd-
ldsa. A CsIIP mdsfél éves kutatdi-fejlesz-
t6 munka eredménye, ami a Csillaghusz c.
mesekdnyvre épiilt. Célja, hogy a t5bbsé-
gi iskoldkban tanulé autista didkok befo-
gaddsdt el8segitse. A program elsé kipré-
baldsa és hatdsvizsglata 2019 janudrjdban
indult, kozel 300, 2-3. osztdlyos gyermek
és tanitd részvételével. Ha program si-
keresnek bizonyul, a CsIIP mddszerta-
na szabadon hozziférhetd lesz. (forrds:

htep://maszk.elte.hu/)

Kiadvany a szexudlis bantalmazasrol
e T
A Fogyatékos Személyek Esélyegyenldségéért Kozhasznti Nonprofic Kft. a Nyolc Pont projekt keretében
(TAMOP 5.4.11-12/1-2012-0001) Fogyatékossdg és abiizus cimmel Gtmutatét készitett a szolgiltatdknak,
melynek célja, hogy 4ttekintést nytjtson az abuzus fogalmdrdl, tipusairdl, arrél, hogy mit tehetiink abtzus

A esetén, és hova fordulhatunk segitségért.
A kiadvdnynak elkésziilt a jelnyelvi és hangos konyv valtozata is, valamint az érintetteknek sz616 konnyen

érthetd véltozata is. Mindegyik kiadvany letslthetd az FSZK honlapjdrdl: heep://fszk. hu/abuzus/.

Egy érintett konyve érzelmekrél, szexrél, parkapcsolatrdl

= A Szexualitds és autizmus konyv szerz8je maga is autista. A Geobook kiadé az aldbbi fiilszoveggel ajdnlja az

autizmus
4

olvasé figyelmébe Wendy Lawson konyvét:

A Szexualitds és autizmus nyelvezete egyszerd, és olyan mindennapi kérdésekre keresi a vélaszt, mint az au-
tizmussal él6 emberek is megélik a szexudlis vgyat?, ,,Flort — hogy az 6rdogbe kell ezt csindlni?” ,,Be kell, hogy
vonjak mdsokat a szexudlis életem részleteibe, vagy megtarthatom azokat magamnak?” és ,Hogyan mondjam
el, ha a parkapcsolatomnak vége?”. Bemutatja az autizmusspektrum-zavarban megélt eltérd kognitiv stilus és
érzékelési dllapotok hatdsdt a kommunikéci6 és a kapcsolatok terén. Kisérletet tesz arra, hogy feltdrja az 6n-

ismeret és a mésik fél megismerésének mindennapi dolgait. Végigvezeti az olvasét a szexualitds oktatdsdcdl a
randeviizdsig, részletesen szol a parkapcsolatokrdl és sajét szexualitdsunk megismerésérdl.

Wendy Lawson autizmusspektrum-zavarral él6 felndtt. Volt mdr hdzas, kiilén é16 és elvalt. Négy gyermeket
nevelt fel, és megélte egyik fia kamaszkordban bekovetkezett haldlit. Wendy két mdsik gyermeke tartds pér-
kapcsolatban ¢él; ldnya boldog feleség, idésebb fia pedig a bardtndjével Melbourne kiilvdrosdban lakik. Wendy
fiatalabb, huszonéves fia is Asperger-szindrémédval él. , Tudtam, hogy Tim sok szempontbdl hasonlit hozzdm.
Nagy szive van és széles, megnyerd mosolya. Fdjdalmas ldtnom, hogy az enyémhez hasonlé nehézségeket él 4,
és szeretném, ha az életét valahogyan megkonnyithetném.” Wendy pszichol6gus lett, és az elmdlt tizenegy év-
ben a hivatdsdvd valt, hogy az autizmusspektrum-zavarral kapcsolatos tuddsdt megossza mdsokkal.
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