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Ahol a mult ujjdéled

Januar 31-én Miskolcra latogattunk. A Szimbiozis Alapitvany-
nalvoltunk, a Népi mesterségek tarhdza atado tinnepségén, a
Barathegyi Majorsagban. Elfelejtett népi mesterségek, régi
szerszamok, hagyomany6rzé jatékok és kézmiives technikak
— ezekkel mind talalkozhatnak, ha ellatogatnak hozzijuk. Iga-
zi interaktiv tudasmegdrzd szintér kertlt kialakitasara a major-
sag diosgyori jatszohazaban. A koszontSket kovetSen,
Jakubinyi Laszloval, az alapitvany elnokének vezetésével le-
hetGség nyilt a majorsag megtekintésére. Kemencés finomsa-
gokkal vartdk az érdekléddket.

Rekredcios batyus taldlkozé

Februar 9-én tartottuk meg az ETA Orszigos Szovetség szék-
helyén a mar hagyomannya valt taldlkozot, ahol azok a segi-
t6 terlleten dolgozo szakemberek vesznek részt, akik korab-
ban a rekredcids programon toltédhettek fel Balatonmaria-
firdén, kordbban Egerszalokon.

Az évente megrendezésre kerils Osszejovetel célja, hogy
tudjunk egymasrol, beszélgesstink a valtozasokrol, jatsszunk,
kikapcsolodjunk és nosztalgiazzunk a korabbi nyaralasokrol.

Jokedellyel, sos, édes finomsagokkal a batyujukban érkez-
tek a vendégek hozzank, s ugy érezhettiik, nem is vendégek,
hazajottek.

Maga a talalkozo is rekredcios szandékkal bir, hiszen a ko-
rabbi élményekre valé rahangol6das is felszabadit. Szamtalan
jo otlet is felmertlt, hogyan alakithatjuk a mar meglévé prog-
ramot még jobba, hatékonyabbd, ezeket elraktarozzuk.

(sodavdr Budapesten

Februar 21. a Down-szindroma vilagnapja. E napon nyitotta
meg a nyiregyhazi Rejtett Kincsek Down Egyestilet a Buda-
pest Csodavarat. Az inkluziv fejleszté kozpontban és jatszo-
hazban az eltéré fejlodést gyermekek igényeinek megfelels-
en zajlik a csaladkozponta koragyermekkori intervencio
egyéni és csoportterapias keretek kozott, gyogypedagodgus,
konduktor vezetésével. Szolgaltatasaik fizetGsek. Integralt jat-
szOhdzukban ép és eltérs fejlédést gyerekeket varnak (egy
oOra ingyenes). Tamogatjak a csaladokat is, egységként kezel-
ve Gket. Cim: 1158 Budapest, Arvavar u. 1. Kapcsolat: (+36 20)
353 1021; csodavarbp@rejtettkincsek.hu; www. http://cso-
davarak.hu/jatszohaz-budapest/.

A Jov6t nekik is az A38-on

Februar 14-én tagszervezetiink, a 25 éves fennillasat tinnepl6
tordasi Jovot nekik is Alapitvany kiallitassal egybekotott, jubile-
umi rendezvényén jart. Betekintést nyerhettiink az ala-
pitvany tevékenységébe, a Tordasi Mihely foglalkoztatasi for-

mdiba, megnéztik az ott készilt termékeket is. A jo hangulatot
a tordasi Szivarviny Egytttes biztositotta, az 6vodas gyerme-
keknek mesekoncerttel is kedveskedtek. Gratulalunk a 25. év-
fordulohoz!

Erzékenyités a KGrosiben

Februar 23-an megtartottuk idei elsé érzékenyité progra-
munkat tagszervezetiinkkel, a Nem Adom Fel Alapitvany-
nyal: A budapesti XVII. keriileti K6rosi Csoma Sandor Alta-
lanos Iskola és Gimnaziumban két osztalyanak. A program
célja, hogy a diadkok megismerhessé¢k az értelmi fogyatékos-
saggal €l6 személyek életének sajatossagait. A résztvevok
rovid bevezet6 utan megismerkedtek Kiss Zoltan tapasztala-
ti szakértGvel, aki mesélt az életérdl, bemutatta az altala
megalmodott kisfilmet, amivel dijat nyert, és végtil Origami
technikaval darut, valamint templomot hajtogatott a diakok-
kal. Mindenki nagyon érdekl6ds volt. Az 6rak végén a részt-
vevsk nagyon sok tapasztalattal, és egy szép oklevéllel gaz-
dagodtak.

Alapkéletétel a Bethesdaban

Marcius 9-én letették a budapesti Bethesda Gyermekkorhaz Gj
éplletszarnyanak alapkovét, a tervek szerint az Gj nyolceme-
letes éptiletrész kb. hat és fél milliard forintbol épiil meg leg-
késébb 2021 végére. Az Gj részt Dizseri Tamasrol a korhaz
volt figazgatd-féorvosarol nevezik el, aki sokat tett a fogya-
tékos gyerekekeért. Balog Zoltdn, az emberi erGforrasok mi-
nisztere a budapesti innepségen elmondta, az elmult harminc
évben ilyen jelentGs pénz nem kertilt a modern gyermek-
egészségligybe a stirgGsségi gyermekellatas fejlesztésére: kb.
14 milliard forint. A tervek szerint 2020-ra létrejon a gyermek
stirgdsségi ellatas orszagos rendszere. (forrds: kormdnyinfo)
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Elnokséqgi és kozgyilés — nott az aktivitas

Py

Egy napon tartott elnokségi iilést és kozgyiilést
a szovetség. Mivel az elnokségin azokrol az
uigyekrdl volt sz6 (néhany kivételt6l eltekintve),
amelyeket a kozgytilés elé is terjesztenek jova-
hagyasra, ezért egy cikkben szamolok be a mar-
cius 23-an torténtekrol.

A napi ugyekkel kezdédott elnokségi tilés. Tagfelvételi
kérelmekrdl kellett dontenitik a jelenlévéknek. Az elnok-
ség folvette tagjai kozé az Itthon—-Otthon Alapitvanyt (r6-
luk kilon cikkben olvashatnak) és a Kégli Nonprofit Kft.
A Kéglit a timogatott lakhatas megvalositisira hozta 1ét-
re a Strazsa Tanya Szocidlis Szovetkezet. Hazat is vettek
mir, amiben tizen fognak élni. Oket mar jol ismerhetik
olvasoink, hiszen munkassagukrol mar tobbszor besza-
moltunk. A harmadik kérelmezé a RIROSZ volt, a Rit-
ka és Velesziletett Rendellenességgel élck Orszagos
Szovetsége (RIROSZ). Az & esetében az elndkség Ggy
dontott, hogy a szovetség egyittmikodési megillapo-
dast kezdeményezzen a RIROSZ-szal, hiszen vannak
olyan esetek, amikor kolcsonosen erdsithetik egymast.
(Lapzartakor érkezett a hir, hogy az egyeztetés megkez-
dadott.)

A kozgyiilés levezetGje Papp Agnes igyvezet elndk
volt A kozgytlés a fenti allaspontot elfogadta, és folvet-
te tagjai kozé az Itthon-Otthon Alapitvanyt, a Kégli
Nonprofit Kft.-t, valamint jovahagyta az egytttmikodé-
si megallapodas kezdeményezését a RIROSZ-szal.

Izgalmas dolog egy kozhasznusagi jelentés, még akkor
is, ha mi, laikusok sokszor nem tudjuk, mi mit jelent.
Talan ezért is van szoveges beszamolo, hogy a szamok
mogé lassunk. Az elnokségnek Palatin Gyuldné Fva, a
szovetség pénziigyese ismertette a szamokat, és mond-
ta el, hogy melyik, mit takar. J6 volt hallani, hogy fenn-
illasa ota elGszor 654 ezer Ft tobblettel zart az ETA. A
targyi eszkozok is novekedtek, ez az ablakcseréknek
koszonhets, ebben az dnkormanyzat is segitett. 2017-
ben plusz pénzt kapott a szovetség szemléletformald
képzésre, amit 2018-ban kell felhasznalni. A képzés
marciusban indult, befejezése junius kozepén lesz. (A
képzésrdl kiilon is olvashatnak.)

Tételesen meghallgatta az elndkség a beszamolot,
majd egyhangulag elfogadta a 217-es évre vonatkozo
pénziigyi beszamolot.

A kozgytlésnek Antaloczy Gyorgyné adotanics-
ado, adoszakerts, konyvvizsgald, egyetemi tanar sza-
molt be a 2017-es év pénzlgyeirSl. El6addsat nem-
csak megértettitk, hanem még élveztik is. Megdicsér-
te a szovetséget, hogy nemcsak jol gazdilkodott, ha-
nem a programjait tal is teljesitette. Mindent szaba-
lyosnak taldlt. Javasolta, hogy a rekreacids progra-
moknal Széchenyi-kirtyat haszniljon az ETA, mert
annak kisebb az adovonzata, mint az Erzsébet-utalva-
nyé. A 2018-as év terveivel kapcsolatban ezt mondta:
érdemes az eddigi j6 programokat tovabb folytatni,
amihez sok sikert kivant.

e

A beszamolot a kozgytilés egyhangulag elfogadta.

A 2017-as év szakmai munkajarol Papp Agnes tigyve-

zet6 elnok szamolt be az elndkségnek.
Elmondta, hogy az év szakmai beszamol6jat az EMMI
elfogadta. A bévités a csaladi tidilésnél tortént. A sziile-
tésnapi programsorozat jol sikertilt, jo visszhangja volt.
A szovetség altal kiirt palyazatok is rendben zajlottak.

Minden tervezett program megvalosult, st még bévi-
tés tortént 2016-hoz képest a csaladi tidiltetésnél. Ta-
mogatni tudta a szovetség a Strazsa Tanya Onallo élet
programjat, az integralt 6kofoglalkozasokat megvalosito
Fulemtle programot (Egytitt-Ertiik Alapitvany, Szép Je-
len Alapitvany) valamint a Patronus programot (errél
egy késébbi ETA-Hirekben szimolunk be.)

A szovetség kilépett a FESZT-bd1 (Fogyatékos Embe-
rek Szervezeteinek Tandcsa), viszont tagja az Orszagos
Fogyatékostigyi Tanacsnak (FOT) és az Intézményi Fé-
réhely Kivéltast Koordinal6 Orszagos Testlletnek
(IFKKOT). Gydrke Nora, az ETA munkatarsa az EASPD-
ben képviseli az ETA Szovetséget és tagszervezeteit.
(EASPD = European Association of Service Providers for
Persons with Disabilities — a fogyatékossiaggal €l6 em-
berek szociilis szolgaltatdinak eurdpai szovetsége).

Jol mikodik a szovetség jogi tandcsadasa is. Sziikség
volt erre a szolgaltatasra, ezt a dr. Limbach Viktoriahoz
érkezett szimos megkeresés bizonyitja.

Az érzékenyit6 foglalkozasok hat iskolaban zajlottak
a XVII. kertiletben. Az énkormdnyzat felajanlotia, hogy
majus 1-jén és ddventkor bemutatkozhatnak, drusit-
hatnak az ETA Szévetség tagszervezetei. Mdjus 1-jén két
satrat kapna a szévetség, az ddventi vasar idején az
onkormanyzat 20-22 fahdzat dallit fol, ebbol egyet téri-
tesmentesen felajanl a szovetségnek.

A kozgyiilés egyhangtlag elfogadta a szakmai besza-
molot.

A 2017-es beszamol¢ elfogadisa utan a 2018-dik év ter-
veit ismertette Papp Agnes, amit mar benyujtott a minisz-

Cikk folytatdasa a 4. oldalon

Az adatvédelmi torvény valtozasa

Antaloczy Gyorgyné fontos jogszabalyi valtozasra hivta fel

a figyelmet. Valtozott az adatvédelmi torvény: az Europa Tanics
és Parlament altal elfogadott rendelet miatt: 2016/679 (4pr. 27.)
Betartdsat az Nemzeti Adatvédelmi és Informacioszabadsiag Ha-
tosag fogja ellendrizni. A hivatal oldalan talalhato linket meg-
nyitva elolvashato a jogszabdly. Komolyan kell venni, mert ko-
moly milliokra raghat a birsag.
(https://naih.hu/jogszabalyok.html)

Aki adatot kezel, annak adatvédelmi szabdlyzatot kell készite-
nie, beleirva, mikor és hogyan semmisiti meg azokat. Az adato-
kat (ha nem alkalmazottrol van sz0) negyven ¢€vig kell Grizni,
ezért kell a tarolasihoz az érintett személy hozzajarulasa. Mivel
az alapitvanyok, egyestiletek ilyen adatokat kezelnek (nyilvan-
tartds tagokrol, onkéntesekrdl) ezért rijuk is vonatkozik a tor-
vény.

Ha pl. hackertdmadas éri a honlapot, azt be kell jelenteni,

és jegyzokonyvet kell irni rola. Erdemes szakemberekkel dtné-
zetni a weblapokat is, nem tartalmaznak-e olyan adatokat, me-
lyeket e jogszabaly tilt.

Az Gj torvény 2018. majus 25-én 1ép hatdlyba.

Az tijsdg megjelenését az Emberi Erdforrdsok Minisztériuma tdmogatia.
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Szemléletformald képzések orszagszerte

Ez az év 1j feladatot hozott az ETA Orszagos Szdvetség életében.
Szemléletformalo képzéseket tartanak a szovetség és a tagszerve-
zetek munkatarsai az EMMI folkérésére a gyermekvédelemben
és gyamiigyben dolgozoknak orszagos szinten.

Hogy az el6bbi szikszava hir mit je-
lent, arr6l Papp Agnessel, a szovetség
tgyvezets elnokével beszélgettem.
— Tavaly &sszel keresett meg az
Emberi ErSforrasok Minisztériuma-
nak Gyermekvédelmi és Gyamugyi
FSosztdlya és a Fogyatékossagligyi
Féosztialya kozosen, hogy tarta-
nink-e a gyamuigyi és gyermekvé-
delmi szakembereknek érzékenyité
és szemléletformalo képzést. Erre
azért van szitkség, hogy a minden-
napi életben, az ugyintézéseknél
gordilékenyebben menjenek a dol-
gok, és hogy a munkatarsak tobbet
tudjanak meg a fogyatékos embe-
rekrél. Tudniuk kell, hogy hogyan
banjanak, hogyan kommunikalja-

nyesebben, gyorsabban lehessen az
tgyeket elintézni. Ez volt a folkérés,
és ezt kovette, a szerzodéskotés. Ez
a minisztérium altal anyagilag timo-
gatott program. A képzéssorozatban
az ETA tagszervezeteiben dolgozo
szakemberek vesznek részt, azok,
akiknek mar van a szemléletforma-
lasban tapasztalatuk. Hasz képzés
van ebben az évben, hisz helyszi-
nen: vagy megyeszékhelyeken,
vagy megyei jogl varosokban. A
konkrét helyszinek d4ltalaban a
Gyermekvédelmi F&igazgatosag va-
lamelyik kirendeltségén vannak.

A program {6 felelGse az tigyveze-
t6 elnok, Papp Agnes. A szovetség
két munkatarsa Gydrke Nora €s
Klein Eva nemcsak oktatnak, hanem

adminisztralnak is.  (Papirmunka
van elég. Uj fénymasolot kell vennie
a szovetségnek, mert a sokéves régi
mar nem gy6zi a sok munkat.)

— A képzési anyagot értelmi és
halmozottan sérilt személyekre
dolgoztuk ki. Ezt mindsitettik (akk-
reditaltattuk), fenn van honlapun-
kon is. Feln6ttképzési szakérténk is
van, 6 segitette a munkankat. Ami-
kor megkaptuk a képzésre az enge-
délyt, annak alapjan kidolgoztuk a
konkrét programot. A képzési tema-
tikarol ppt-t készitettink. Ezt min-
den el6ad6 megkapta, mert a tema-
tikat mindenkinek be kell tartania.
Eltérés csak az elGado stilusaban,
retorikdjaban lehet. Vannak tapasz-
talati szakért6ink is, Gket minden
esetben az elGado valasztja ki a sajat
ismeretségi korébdl. A huszbol mar
megtartottunk harom képzést, a
visszajelzések pozitivak.

— fa-

nak velik, és hogy minél eredmé-

Elnokséqgi és kozgyilés — nott az aktivitas

W Cikk folytatdsa a 4. oldalrol

tériumnak a szovetség. Az EMMI elfogadta a tervezetet.
Minden program tovabb folytatodik, de a késébbiekben
néhanynal szikség van finomitdsra. Példaul az ingyene-
sen igénybe vehetS szolgaltatisoknal (csalddos tidulés,
munkatarsaknak szol6 kiégés elleni rekreacids program).
Mert el6fordult az, hogy valaki kapta magat, és program
kozben hazament, elvéve ezzel mastol a lehetGséget. Mi-
vel a program ingyenes a kedvezményezettnek, igy &
nem is tudja, hogy ez mennyi pénzbe kertil, amit ki kell
fizetni akar ott van, akir nem. Azt mindenképpen el akar-
ja kertilni a szovetség, hogy akar csak jelképes Gsszeget
is kérjen ezekeért a szolgaltatisokért, de abban megegye-
zett az elnokség, hogy ilyen esetek elkertilésére valami-
lyen biztositékot kell kidolgozni, és pontosan ismertetni,
hogy mi varja a program soran az érkezét.

Esetleg mobil rekredcids programot is elindit a szo-
vetség azoknak a munkatarsaknak, akik nem tudnak el-
jonni valamilyen ok miatt Balatonmariafiirdére. Azaz a
szolgaltatas ,hazhoz” menne évente négy alkalommal
harom-harom érdban. Ennek részleteit a késébbiekben
dolgozzak ki. Ebben az évben is négy tematikus napot
tart a szovetség.

Uj feladata is van a szovetségnek: az EMMI megbiza-
sabol szemléletformalo képzéseket tart a csalad- és
gyermekvédelemben dolgozoknak. (Errdl is taldlnak
irdst mostani szamunkban.) Az els6 képzés mar lezajlott
Székesfehérvaron. A képzésre a minisztérium plusz
pénzt adott.

Dontott az elnokség arrdl is, hogy 6téves legyen az el-
nok és az elnokségi tagok és az ellenérzési bizottsagi ta-
gok mandatuma a bejegyzés birdsagi atfutasi idejének
hosszisaga miatt. Az elndkség megszavazta, a veégsG
szot a kozgytlés mondta ki. Az ETA tagsagi dj szamla-
zasanal is valtozas all be: el6re kildi ki a szamlat a szo-

4

vetség, ennek pénzigy technikai okai vannak. A 2108-
as év koltségvetésében egy autd vasarlasa is benne van.
Nemcsak azért, mert a szovetség egy szem autdja mar
oregecske, hanem azért is, mert megnovekedtek a fel-
adatok.

A kozgytilésen megjelenteknek Papp Agnes ismertette
a 2018-as év terveit, szamait. Eloljaroban leszogezte: nétt
a tagszervezetek aktivitdsa, és ez megmutatkozik azon
is, hogy most 34 szavazattal, tobbséggel lehet szavazni a
2017-es és 2018-as évvel kapcsolatos tigyekr6l. A na-
gyobb aktivitishoz, a programok mellett, a sziiletésnapi
rendezvény-sorozat is hozzajarult. Az egyik kiemelt cél-
ja a szovetségnek a halmozottan sérilt személyek meg-
segitése, nemzetkozi érdekképviselete. A mobil rekrea-
ci6s program kapcsan elmondta, van ra remény, hogy
kap ra a szovetség pénzt egyedi tamogatiasként. Idén
négy tematikus szakmai napot tart a szovetség. Hogy mi-
rol legyen sz0, arrOl kérd6ives felméréssel tajekozodott
az ETA. A Fény Felé Alapitvany vezetGje felajanlotta,
hogy legyen Debrecenben az egyik tematikus nap, mi-
kor az alapitvany a 25. sziiletésnapjat tinnepli.

A kozgytlés elfogadta a koltségvetési és szakmai be-
szamolot ellenszavazat és tartozkodas nélkul.

Az Szervezeti mukodési szabalyzatot (SMSZ) érint6
valtoztatast — tisztségvisel6k ot évre torténd megvalasz-
tasa — is egyhangulag fogadtak el, és jeloléstiket mar
ennek szellemében fogadtik el az elndkség és az ellen-
6rz6 bizottsagi tagsagra folkértek a jelolést.

A kozgyulés altal megvalasztott elnokségi tagok:
Botos Imre, Gonda Eva, dr. Magyar Adél, Némethné

Horvdth Bedta, Kovdcs Gabor, Papp Agnes, Suller
Attilané, Varga Zoltan. Az ellenSrz6 bizottsag tagjai:
dr. Bisztricsany Andrea, Orbdanné Molndr Aniko, dr.
Mezdlakiné Honti Andrea.

Ferenczy Agnes

o
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Az ETA Szbvetséq uj alelnoke

Botos Imre évek 6ta az ETA Orszagos Szovetség el-
nokségének tagja. Azon emberek egyike, aki 6nzetle-
niil, tarsadalmi munkaban dolgozik elnokségi tarsa-
ival egyiitt. Tavaly majusban ,lépett egyet”: az elnok-
ség megvalasztotta a szovetség alelnokének. Ez a
megvalasztas adja beszélgetésiink okat is.

Derts, viddm, sokat nevets ember. Elete szimokban: 39
éves lesz 16 éve dolgozik a martonvasari Papay Agoston
Altalanos Iskola, Készségfejleszts Iskola és Kollégiumban.
Oa kolleglum vezetdje. Negy gyermeke van: hiromtol ti-
zenhdrom éves korig. Azt mar nem tudja pontosan, hogy
miota tevékeny tagja az iskola megsegitésre létrejott
Egytitt- Ertiik Alapitvanynak. ,Régota” — mondja tinGdve,
és ez igy is van rendjén. Az ember nem tartja szimon azt,
amit dnként és drommel csindl, mert tudja, hogy segit ve-
le masoknak. Azoknak a kozépsulyos értelmi fogyatékos
diakoknak, akiknek a kollégium az otthonuk (6tvenné-
gyen vannak), mert csak hétvégén mennek haza. Az ala-
pitvanyon keresztiil kertlt kapcsolatba az ETA Szovetség-
gel.

Nem késziilt gyogypedagogusnak. Pedagdgusnak igen.
,2Az volt a szerencsém, hogy sok pedagogus volt kortlottem,
a csaldd 80 szazaléka az. A gyakorlatban lattam Gket dolgoz—
ni. Sokat tanultam télitk. Edesanyam 6vond, én is vodape-
dagogus lettem.” Az 6vodapedagogusi kepes1tes mellé meg-
szerezte a tanitoi diplomat is, ez utan adodott a lehetGség,
hogy nevelGtanir legyen a Papay Agoston iskola kollégiu-
miban. Igy hit elveszett a kisgyerekek szidmara, hiszen a ko-
telezG Ovodai gyakorlaton kiviil egy percet sem dolgozott
Ovodaban. Viszont cserében a gyogypedagogiai szakma ka-
pott egy aktiv tagot elvégezte a kaposvéri f()’iskola tanulﬁs—
Vabbtanult okleveles kozoktatisvezetS lett. Bar fontosnak
tartja az elméleti meglapozottsagot — tgy véli —, csak a gya-
korlatban lehet megtanulni igazan a szakmit.

A gyogypedagogusok kozott 6 fehér holld, manapsag
alig-alig van férfi a palyan, ezért hat meg is kérdem, mit
szeret a munkajaban. ,A kotetlenséget — hangzik a felelet —
mert a kollégiumi munka nem olyan merev, mint az isko-
lai. En a nyilt, Gszinte beszédet szeretem, amit megkapok
a didkjaimtol.” ,Azért tudjak Sk is manipulalni az embert”
— vetem kozbe, mire Imre elneveti magat (egyébkeént is
gyakran mosolyog, nevet), és ezt valaszolja: ,Persze, tud-
nak, de Gszintén tudnak szeretni is.”

Felesége is az iskoldban dolgozik. Autista osztilya van.
A gyerekeik — Imre szavaival — intézményiek”, ott nSttek
fol: bejarnak az intézménybe, az innepségeken ott van-
nak. Oket nem kell érzékenyiteni, természetes nekik, hogy
nem vagyunk egyformak.

A szigoruan vett pedagogusi munkan kivil is sok min-
dent csinal, ami jo az iskolanak és jo a didkoknak. Ha kell,
palyazatot ir az alapitvanynak, ha kell, fényképezi a dia-
kok életének fontos pillanatait, az iskola eseményeken vi-
deozik, és tevékenyen részt vesz az iskolai zenekaraban is.
Evekig tanult zenét, nem gond kottdt olvasni, de ki hinné,
hogy a szines kotta olvasisa bizony gondot okoz neki.
Ezért szokta mondani, hogy csak nézépont kérdése, ki a
fogyatékos. Az iskola Szinvardzs zenekaraban &, ugyanis
szintéveszts. Bizonyos fényviszonyok kozott nem ismeri
fel a piros szint, marpedig a zenekar tagjai az Ulwila mod-
szerrel, a szines kotta segitségével tanuljak meg a darabo-
kat. Ha rosszak a fények, akkor Imre mindig megkérdezi,
hogy milyen darab jon. Hogyan is nézne ki, ha épp a tanar
bacsi jatszana rosszul?!

A Eletiink: A milt-jelen-jdvé”

Szivesen beszél az Egyiitt-Ertiik Alapitvanyrol, tavaly iin-
nepelték fennallasinak 25. évforduldjat. Erre az alkalomra
jotekonysagi vacsorat rendeztek, ilyen még nem volt az
alapitvany életében. Sokan dolgoztak érte, hogy sok ven-
dég jojjon el. Céljuk, hogy kerti hintat vehessenek, amit a
mozgasserilt és halmozottan sérilt gyerekek is hasznal-
hatnak — teljestilt: 771 ezer forint lett a végosszeg. Meglesz
a hinta. Valamikor aprilisban lesz az tinnepélyes atadasa.
Az est sikeréhez hozzdjarult az is, hogy egyre tobben isme-
rik Gket a vidrosban. Az ETA kozoesem szolgalatosainak
munkdjat, és azokeét, akik speciilis szaklskol‘n muhelygya-
korlatukat végzik egy-egy munkahelyen. A munkaltatok
lagjak és tudjak, hogy mire képesek a fiatalok. Pedig ide
nem az enyhe fokban sérilt didkok jarnak, hanem kozép-
sulyos és halmozottan sértiltek. Az alapltvany mukodésé-
hez az ETA Szovetség sajit, belsd pilydzata is hozzijarul,
tavaly példaul az uveghan termeszt6 asztalaik alatt a ftést
korszerGsitették (2012 6ta Orokods Oko-iskola cimmel is
buszkélkedhetnek), és a gyerekek kézmives foglalkozta-
tasahoz sziikséges anyagokat vettek.

Az iskola Tehetségpontként is miikodik, ennek kap-
csolattartod tandra is 6. Hogy mik azok a tehetségpontok? A
Nemzeti Tehetségsegité Tanics meghatarozasa szerint: ,A
Tehetségpontok alapfeladata a tehetségek felfedezése,
azonositasa, a tanacsadas, a pdlyaorientacio, a lehetGsé-
gek, az informaciok személyre szabott megmutatasa a te-
hetséges fiataloknak.” A tanitas soran és az iskolan kivili
foglalkozasokon is megmutathatjak a gyerekek, hogy mi-
ben tehetségesek. Ezért van Szinvarazs zenekaruk, nép-
tanccsoportjuk, énekkaruk, Csengettyl zenekaruk és fia-
taljaik kozil néhanyan a kempo nevi kiizdGsportban je-
leskednek. Munka tehat van béven.

Beszélgetéstink a szovetség kozpont aban zajlik. Imre
képzésen vett részt. Ugyanis az ETA és tagszervezeteinek
munkatarsai tartanak majd érzékenyité tréningeket a
gyémhivatalokban és a gyermekvédelemben dolgozok-
nak. Az 6 felkészitestk zajlott most. Ezt jo dolognak tartja,
mert az ETA alelnokeként oriil annak, hogy lat]a a szovet-
ség folyamatos meger&sodését, azt, hogy orszagos szak-
mai programokban is részt vesz, €s munkéjéval 6 is hozza-
jarulhat a szovetség céljainak megvalos1tasahoz

Ferenczy Agnes

Jotékonysagi vacsora elismeréssel

Az Egytitt-Ertiik Alapitvany jotékonysdgi vacsordjan adtak
at az ETA Szovetség elismerését: oklevelet, és a varos fara-
gott cimerét — Sandor Janos erdélyi fafaragdé munkajat. Az
elismerést azon varosok polgarmestere és képviselG-testii-
lete kapja, amelyek sokat tettek/tesznek a fogyatékos em-
berekért, az esélyegyenlGség megteremtéséért. A 2017-es
év dijazottja Martonvasir dnkormdnyzata volt. Az ETA ez
évi dijat dr. Szabo Tibor polgarmester Urnak a szovetség
ugyvezets igazgatdja, Papp Agnes és alelnoke, Botos Imre
adta 4at.
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Design Randi dijatadoval
Remélem, ma mar mindenki tudja Magyaror-
szagon, hogy mi az a Segit§ Vasarlas, és senki-

nek nem kell elmagyarazni, hogy a termék meg-
vasarlasaval a fogyatékos embereket tamogatja a vasarlo.

Negyedik éve szervezi a Salva Vita
Alapitvany a Segité Vasarlas — De-
sign Randi programot, és nemcsak az
alkalmak megteremtésével, hanem
egyéb modon is hozzajarul a vasar
sikeréhez. A 2014-ben elinditott De-
sign Randi programjukkal a kortars
designnal foglalkozo muvészek és a
fogyatékos embereket foglalkoztato
civil szervezetek egymdsra talalasat
segitették. Evente — rangsor nélkuil —

dijazzak azokat az alko-
tokat, akiknek munkajat
a legjobbnak itéli a ha-
romtagu zsQri.

Idén 18 tervezs 24 ter-
méke alapjan dontott a

zsdri. A termékek 13
muhelyben  készultek
kézmives technikaval.
Dijat kaptak:

Hellenbach Gabriella:
Fény Felé Alapitvany,
Fébé Nonprofit Kft.

Katona Brigitta Edi-
na: Fébé Nonprofit Kft.

Kaposztas Judit: Palo-
ta XV Non-profit Kft.

Surjan Kornélia: Civil
Nonprofit Kft., Munka-
kor Alapitvany.

Orém, hogy idén tagszerveze-
tiinkkel, a Fény Felé Alapitvannyal
egyttt dolgozo iparmuivész, Hellen-
bach Gabriella is ott volt a dijazot-
tak kozott. A Fény Felé Alapitvany
muhelyében bébipliiss alapanyag-
bol készitett tépdzaras épitdjatékai
nemcsak fejlesztenek, hanem o6ro-
met is szereznek sérilt és egészsé-
ges O6vodas vagy kisiskolas gyerme-
keknek (képtinkon).

Terjeszkedik A Fény Felé Alapitvany

Az alapitvany Kincseslada muhe-
lye a program keretében még egy
muvésszel dolgozott egyttt. Maro-
zsan Fanni textilmdvész [ Tancolo
pulykak” nevi taskakollekcidja, bar
dijat nem kapott, bekertlt a Salva
Vita Alapitvainy webaruhdzaba érté-
kesitésre. A most végzett iparmu-
vész aprilis 1-t6l a Fény Felé Alapit-
vany dolgozodja, nemcsak tervezo-
ként, hanem a Kincseslada mthely
vezetGjekent is.

Mindkét termék kaphato az ala-
pitvany webdruhazaban: htttp://
kincsesladastudio.hu, vagy Debre-
cenben a Kincseslada Stadié nevd
ajandékboltban.

A dijazottak szép tinnepség kereté-
ben vehették at az elismerést. A meg-
nyitd beszédet Nyitrai Imre, az EMMI
helyettes allamtitkdra mondta, aki —
ahogy szokta — megnyit6 beszéde
utdn is ott maradt, beszélgetve az al-
kotokkal és a megjelent civil szerve-
zetek vezetGivel, munkatarsaival.

Az csak bonusz volt a megjelen-
teknek, hogy a Salva Vita megven-
dégelte a jelenlévSket, méghozza
olyan finom szendvicsekkel, ame-
lyeket a mindenmentes diétan ¢él6k
is ehetnek. A funki-tunki Gj magyar
marka, egy nemrég indult vegin
szendvicskrémeket, szoszokat ké-
szit6 cégé. Egyelére csak Budapes-
ten talalkozhatnak a termékkel
szombatonként a IX. Tuzolt6 utca
22-ben, 9 és 14 Ora kozott a Pancs
Gasztroplaccon.

— ferenczy —

Vannak emberek, akik ha elértek valamit, ,,pi-
hennek babérjaikon”, azaz nem kezdenek sem-
mi Gjba. Aztan vannak olyanok — 6k vannak ke-
vesebben —, akik mindig valami Gjba vagnak. A
Fény Felé Alapitvany vezetGje, Suller Attilané
Marta az utobbiak kozé tartozik.

Az alapitvinynak van két lakootthona, Esélycentrum
nevl intézménytikben nappali ellatas (napkozi) és fog-
lalkoztatds van, boltjuk van Debrecen sétaloé utcdjaban,
a Kreativ Stadio, ahol sajat kézmives termékeik mellett
mas civil szervezetek gondozottjainak termékeit is aru-
sitjak. De ez még mind kevés, mert itt az Gjabb terv, az
Gjabb vallalkozas. Az alapitvany kuratériuma gy don-
tott: megveszik a Debrecen-JOzsa Rozsastelep utca 24.
alatt talalhatoé 254 m*es ingatlant, a szép nagy telekkel
egyttt (1211 m* 37 milli6 forintért. Az éptilethez kozel
van az Esélycentrum és a Fény Felé lakootthon. A haz
neve Fény Felé Kincseslada mihely lesz. Az errdl ki-
adott kozleménytikben ez all:

,Vallaljuk a 30 m Ft 6sszegl hitel 10 éven kereszttil
valo torlesztését. Ennek fedezete a mihelyeinkben el6-

6

allitott és a Kreativ Stidioban (Debrecen, Csok utca 3.)
értékesitett termékeink arbevétele, adomanyok, szja
1%-nak éves Osszege.

Hatalmas mérfoldks ez ismételten a Fény Felé Alapit-
vany €letében, a mostaninal tobb fogyatékkal €16, meg-
valtozott munkaképességli ember szamara tudunk
munkalehet&séget teremteni. A feltjitishoz, a hiteltor-
lesztéshez szikségiink van minden segiteni tudo és
szandékozo emberre. Legnagyobb segitség az, ha meg-
vasaroljatok, megrendelitek termékeinket. Erdemes ko-
rilnézni Gzletinkben, webaruhazunkban (https://kinc-
sesladastudio.hu/), mert csodalatos termékeinkkel va-
runk minden vasarlot, megrendelst.”

De itt még nincs vége: a lakootthonok mellett a timo-
gatott lakhatds kialakitasaba is belefognak. Kozread-
juk a jo hirt, mert most folyik az igényfelmérés, a je-
lentkezés szakasza. Azokat varjak, akik hossza tava
vagy végleges megoldas keresnek az érintett személy-
nek ,lakhatasi, valamint komplex rehabilitacios és fog-
lalkoztatasi problémai megoldasara.” Nemcsak lakha-

tast, gondozast kivinnak a nyGjtani, hanem munkahe- p

o



marcius 4 es quark.gxd 4/2/2018

8:52 PM Page 7

o

ETA - HIREK @

Az utédoknak van mibdl épitkezni

Mulik az idG, sajnos. Abbahagyjak a munkat azok, akik élharco-
sai voltak a magyar fogyatékosiigynek, akik szivos munkaval sok
mindent elértek, amikrdl ma mar nem is tudnak az utanuk jové
generacio tagjai, magatol értetendének véve a jogszabalyokban

lefektetett kedvezményeket.

Most egy Gjabb harcos megy nyug-
dijba: Szvacsekné Jahn Margit, a pé-
csi Fogd a Kezem Alapitvany veze-
tGje. Utodjardl is gondoskodott, aki
majd tovabbviszi mindazt, amit & és
munkatarsai elértek.

Az alapitvany 1990-ben jott létre.
Egy év mulva mar Gitta volt a veze-
t6je egészen napjainkig.

— Sok valtozas tortént a 27 év
alatt, folyamatosan megajuld szer-
vezet vagyunk — emlékezik vissza a
régi id6kre Gitta —, és az utddoknak
mar nem az alapokkal kell kezdeni,
hanem tudomanyosan megalapo-
zottan tovabbvinni az eddigieket.
Pozitiv iranyba lesz elmozdulis: a
mi tapasztalataink az 6 tudasukkal
egytitt hozza a valtozast.

— Mit fogsz csindlni? — érdeklo-
dom. — Azt el sem tudom képzelni,
hogy minden kapcsolatot megszaki-
tasz az alapitvannyal.

— Le kell allni — mondja moso-
lyogva, de kidertl a leallis nem
egyik naprol a masikra lesz. Tovabb
folytatja az Ability Cafe-programot,
valamint a szilSknek sz6l6 prog-
ramsorozatot sem hagyja abba. Sze-
retné, ha a szilék majd Onalldan,

Az uj épiilet ldtvdnyterve

nélkile is csinalnak. Aztan még van
egy fontos dolga: készilédés az
alapitvany 30. évforduldjara. Mint
mondja: — Ez nem kétnapos munka.
Sok szép anyagunk van videon,
ossze kell vagni, de irdsos anyagra
is szlikség lesz. Sok jo6 programunk
van, amit érdemes megmutatni.

— Szerettél volna egy kidllitoteret,
ahol a fogyatékos emberek alkotdsa-
it lathatta volna a kozonség. Meg-
lesz?

— Hosszu tava célunk egy muvé-
szeti kavéhaz létrehozasa, ahol a ka-
véz6 falain kidllitanank a fogyaté-
kos emberek alkotasait, mindig cse-
rélve azokat. De ez mar az utddaim
feladata lesz. Biztosan megcsinaljak,
mert eddig is mindent megvalositot-
tunk, amit akartunk. Van foglalkoz-
tatdsunk, lakoéotthonunk, tamoga-
tott lakhatasunk, képzémivészeti
programunk... Mindezt a csaladok,
a szulsk tamogatasaval hoztuk létre.
Nelkulik nem ment volna.

Selényi Zoltan (36) Gitta utodja.
Masfél éve dolgozik az alapitvany-
nil. A Kodolanyi Janos F&iskolin
végzett nemzetkozi kapcsolatok
szakon, és 12-13 évvel ezel6tt vélet-

lentl talalkozott a fogyatékos embe-
rek vilagaval. Azota két alapitvany-
nal dolgozott, végul kikotott a Fogd
a Kezemnél.

Hogy miért maradt az alapitvany-
nal?

— A Gitta altal képviselt szemlélet
fogott meg, az, hogy az alapitvanyt
modern szemlélettel vezeti, hogy
nem elégszik meg a normativ finan-
szirozassal, hanem tovabbi forrdso-
kat kutatva mindig valami Gjat akar.

— Milyen iranyba vezetné tovabb
az alapitvanyt?

— Két irinyban mennék tovabb,
mindkett6t még Gitta kezdte el. Az
egyik a farmprogram, mez&gazda-
saggal és némi allattenyésztéssel fog-
lalkozhatnanak a fiatalok egy Pécs
kozeli helyszinen. A foglalkoztatas
masik formdjat is tovabbvinném,
amit szintén & kezdett el, ez a gaszt-
ronbmia. Az természetes, hogy az
Ability Cafe megy tovabb, jo lenne
egy sajat kavéhaz is, de szeretnénk
példaul egy kifézdét. Napkoziseink
étkeztetést mi latjuk el, de a szolgal-
tatast vasaroljuk. A sajat kifzdével
ez kivalthat6 lenne. Szerintem a kor-
nyéken is lennének ra vevok.

Tovabbi szép sikereket, eredmé-
nyes munkat kivinunk Selényi Zol-
tinnak €s a Fogd Kezem Alapitvany
csapatanak. Gittinak, azaz Szva-
csekné Jahn Margitnak pedig ders,
szép és kedvére valo munkaval tel6
nyugdijas éveket. Koszonjik az ed-
digi sok munkat. )

Ferenczy Agnes

lyet, jovedelmet a Kincseslada miihelyben. A két haz
egymastol ot percre van.

Helyszin: Fény Felé Kincsesldada Haz

4225 Debrecen-Jozsa, Dedk Ferenc utca 6.
Férdhelyek: 6 db 1 dgyas szoba, firdGszobaval; 3 db
kétagyas szoba, flirdészobdval

Informacio: Gulyas Csilla, a Fény Felé lakootthon veze-
tGje (+36 20) 596 5183; e-mail: ffamentes@gmail.com.

A Fény Felé Alapitvany ez évben tnnepli 25. szlletés-
napjat. Ez alkalommal janius 11-én szakmai napot ren-
deznek Debrecenben a Kolcsey Kozpont baltermében.
Erre és az ezt kovetS intézménylatogatasra, valamint a
Kincseslada mihely megnyitd tinnepségére meghivijak
és szeretettel varjak az érdekl6ds szakembereket, szii-
l6ket.

- fa-
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A ,Fokrdl Fokra” kozosségi szolgalatosai

Vannak helyszinek, ahova szivesen megy vissza az ember, bar
fogalma sincs miért. Annyit tud: a hely nyugalmat araszt. Jo ott
lenni. Valami ilyesmit érzek az Esztergomi Montagh Imre
EGYMI, Ovoda, Altalanos Iskola, Szakiskola és Készségfejleszts

Iskolaban.

Most azért mentem hozzajuk, mert
az iskola ,Fokrol-Fokra” a Fogyaté-
kos Gyermekek Neveléséért és Ok-
tatasaért Alapitvanya, mely tagja az
ETA Orszigos Szovetségnek, csatla-
kozik néhany didkjaval a szovetség
diak kozosségi programjihoz.

A konyvtarban hat diak var. Osz-
talyfonokikkel — Schlenk Maridval
— egyben a kozosségi szolgalat ko-
ordinal6 tanaraval érkezem hozza-
juk. Szegény Marcsi néni (a didkok
hivjak igy), csak miattam biciklizett
be szabadnapjan az iskoldba. Ot
szikszava lannyal vagyok kortlveé-
ve, a legbeszédesebb kozottik az
egyetlen fia. Osztalytarsak, kilence-
dikesek, a specialis szakiskola els-
készitGsei. A lanyok lakastextil-elS-
készitést tanulnak, Adrian asztalos-
ipari el6készitGs. Ez az év még csak
rahangolodas a munkara, a szakmat
ténylegesen csak jovére kezdik.
Persze lesznek kozismereti targyak
is, no meg informatika. Bar ehhez
valamilyen szinten értenek, hiszen
mindegyiknél ott az okostelefon, és
Marcsi néni szerint mindegyikiik
internetezik, facebookozik.

Az osztalybol 6k hatan jelentkez-
tek az ETA Orszagos Szovetség didk
kozosségi szolgdlatara. Név szerint:
Berényi Szabina, Buxbaum Klau-
dia Vivien, Orban Viktoria, Németh
Eszter, Sarkézi Alexandra és Lévai
Adrian Zoltan. Természetesen arrol
beszélgetiink, hogy miért jelentkez-
tek.

Egy ideig hallgatagon liink, vé-
gll Alexandra (Szandi) tori meg a
csendet: ,JO érzés masokon segite-
ni”. Adridnnak sommas véleménye
van arrol, hogy az osztalyaban 1évé
fiak kozil miért csak 6 jelentkezett:
,Mert 6k mostani fiatalok.” Ezen
persze nevetlink, mert § is ,mosta-
ni” a maga 17 évével, mégis kittinik
kozilik. Klaudia, aki egy masik is-
kolaban segédapolonak tanult,
majd 4ottt a Montaghba, szivesen
menne oregekhez. Abban az iskola-
ban koérhazi apolasi gyakorlat is
volt, és akkor talalkozott velik. De
legszivesebben dadus lenne egy
ovodaban. Itt meg varrni tanul. Ami

8

persze nem baj, ha arra gondolok,
mennyi babot, allatfigurat lattam én,
amiket maguk az 6vondk késztet-
tek. Es azok valahogy kedvesebbek
voltak a gyerekeknek, mint a bolti-
ak. Egy masik lany a szomszéd 90
éves néninek segit, ebédet, vacsorat
ad neki, megitatja — és ezt nem most
kezdte el.

Adrian példaul szivesen vagna
fat, bevasarolna, fivet nyirna, de
Taton lakik. Az iskola utin nehéz
lenne megszervezni, hogy itt vala-
hol a kornyéken egy-egy orat eltolt-
soOn a kozosségis parjaval, aki raada-
sul egy masik, Esztergom kornyéki
teleptilésen lakik. Errefelé ritkan jar-
nak buszok, ha valaki lekési az alta-
laban koradélutan jard buszt, akkor
elég késon ér haza.

Az itt 1évé hat diak koziil csak
egy esztergomi, a masik Esztergom-
kertvarosban lakik, messze az isko-
latol. Tatrol, Piliscsévrdl, Dorogrol
¢és Csolnokrol jarnak be. Erre nem is
gondoltam, hogy ez bizony megne-
heziti az életet, mert a napjukat a
menetrend hatarozza meg. Marton-
vasiron az ETA kozossegi szolgala-
tos didkok a Papay Agoston Kész-
ségfejleszté Specidlis Szakiskola
kollégistai. Nekik konnyebb.

,Heti 35 o6rajuk van a gyerekek-
nek — mondja Schlenk Maria — nem
akartam elriasztani azzal 6ket, hogy
az oOrak utdn még ujabb terhet te-
szek rajuk. Ugy allapodtunk meg az
ETA Szovetséggel, hogy elGszor itt
az iskolaban végeznek plusz felada-
tokat, ami napi 10-15 perc munkat
jelent nekik. Segitenek az ebédls-
ben leszedni az asztalrol a székeket,
a buszos gyerekeknek a ki-beszal-
lasnal. Mozgassérilt osztalytarsuk-
nak is segitenek, mivel az iskola
nem akadalymentes. Van egy fej-
leszts részleglink is. Ha jon a jo id&,
akkor ott is dolgozhatnanak: kivi-
hetnék a babakocsis gyerekeket az
udvarra, levegézni. De nyitott va-
gyok mindenre. A vdrosban van a
Szent Rita fogyatékosok Otthona,
de nem akartam azonnal mély vizbe
dobni &ket, nehogy hamar vissza-
tancoljanak. De majd év végére ki-
alakul minden, és akkor Gjbol le-
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tliink megbeszélni a tovdbbiakat az
ETA-val.”

Beszélgetiink még a jovorol is,
bar nekik még van idejik. A szakis-
kola még két-harom év, és mire vé-
geznek, ki tudja mi lesz. Az embe-
rek helyét lassan atveszi a gép, a
digitalizacio, egyre kevésbé van az
emberekre sziikség, véli Schlenk
Maria, és hiaba tartja integral6 va-
rosnak Esztergomot, egy cégnél a
koltséghatékonysiag az elsé szem-
pont. Az iskola nem koveti nyomon,
hogy a t6lik kikertilok kapnak-e
munkat, de Maria tudja, hogy tob-
ben a csaladi, rokoni vallalkozasban
helyezkedtek el, aztan itt van a ko-
zelben a Relabor, ahol kimondottan
fogyatékos, megvaltozott munkaké-
pességl embereket alkalmaznak,
Adrian szerint a Suzukiban is lehet
munkat kapni. De & szakdcs vagy
cukrisz szeretne lenni — ezt sajnos
nem tanitjak az iskolaban —, de ha
minden kotél szakad, akkor & is be-
all a csaladi vallalkozasba. Az egyik
lany mar dolgozik is néha egy var-
ronének, ha végez, ott kap munkat.
A tobbiek még nem tudjak, mi var
rajuk végzés utan.

Hogy valami kozeli és jo dologgal
zarjuk a beszélgetést, megkérde-
zem, mennek az ETA nyari tiboraba
Balatonmariafirdére. Hat mosoly-
g0s arcot latok, és hat igent hallok,
és azt, hogy mar nagyon varjak

Kifelé menet még megcsodalom a
folyosokon lévs textilképeket. Az
iskola ma mar nyugdijas tanarnje
Szollosiné Mago Monika készitette.
Az iskola j6 hangulatihoz ezek a
képek is hozzdjarulnak.

Ferenczy Agnes
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Fot: jubileumi nyit6 konferencia

Idén huszéves a fogyatékos személyek jogairol szolé torvény
(Fot). A jubileumi év nyitd konferenciajan vettiink részt februar
16-an, a Magyar Tudomanyos Akadémia disztermében. A jubile-
umi év jelmondata: ,K6z0sség, onrendelkezés, részvétel”.

A fogyatékos személyek jogairdl és
es¢lyegyenlGséglikrol  szO0lo  tor-
vényt 1998 marciusiban az Orszag-
gyllés egyhangilag megszavazta.
Ez mérfoldké volt a magyar fogyaté-
kossag ligyében. Erre emlékeztek a
jubileum konferencia résztvevéi fol-
idézve a torvény megalkotasanak
kortilményeit, és az azota eltelt husz
év viltozasait. A rendezvény ko-
szont6kkel indult. Beszédet mon-
dott Balog Zoltan miniszter (EMMI),
Foldesi Erzsébet, az Orszagos Fo-
gyat€kossagtigyi Tanacs (OFT) tars-
elnoke, dr. Késa Addm, unids kép-
viselé és Szekeres Pal, miniszteri
biztos.

A jubileumi évet Czibere Kdroly,
szocidlis ugyekért felel6s allamtitkar
nyitotta meg, az utina kovetkezd
plendris wlés levezets elnoke dr. Ju-
hdsz Péter, az EMMI fGosztalyveze-
tGje volt. Az Ulés a fogyatékos sze-
mélyek jogairdl szolo torvény (Fot).
létrejottének korilményeivel, annak
hatasaival foglalkozott. Olyan sze-
mélyek elGaddsait hallgathattuk
meg, akik nagyon sokat tettek a tor-

vény megalkotasaért, a fogyatékos-
saggal ¢€l6 személyek érdekeinek
védelméért, név szerint: dr. Kénczei
Gyorgy, MSC, intézetvezets egyete-
mi tanar, dr. Lakatos Hedvig {60sz-
talyvezetS-helyettes, dr. Hegedliis
Lajos elnodk és dr. Kalman Zsofia
gyermekgyogyasz f6orvos, orvos-
jogasz, c. egyetemi tandr. Betekin-
tést kaphattunk abba, hogy milyen
kortlmények kozott alkottak meg a
fogyatékos személyek jogairdl szolo
torvényt, milyen lobbi tevékenysé-
geket folytattak érte, és hogy meny-
nyiben viltozott azota a tarsadalom
szemlélete, hozzaallasa, valamint
milyen intézkedések sziilettek a tor-
vény hatasara.

Az ebédsziinet utin még négy
eladast hallgathattunk meg. Elso-
ként Nyitrai Imre, helyettes allamtit-
kar beszélt a Fot. hatasardl a fogya-
tékos Ugyet érinté szakmapolitika-
ban. Ot kovette Gombos Gabor fiig-
getlen szakérts, 6 a hazank altal is
elfogadott, a fogyatékos emberek
jogairdl sz6ld6 ENSZ egyezmény ha-
tasairdl beszélt. Dr. Tausz Katalin

Marc Quinn szobra: A terhes Alison Lapper

gyermekjogi igazgatd a fogyatékos-
sagligy tarsadalmi Osszefliggéseit
mutatta be elGadasaban, végul dr.
Zaszkaliczky Péter, az ELTE BGGYF
dékanja beszélt arrdl a pozitiv szem-
léletvaltasrol, paradigmavaltasrol,
amelynek hatasara a fogyatékossag-
gal él6 személyek a tarsadalom érté-
kes tagjainak szamitanak. Ezt Alison
Lapper, karok nélkiil és rovid labak-
kal sziletett, szajjal festé mivészrél
készilt szobron keresztiil vezette le.
A muivet Marc Quinn készitette.

A jubileumi nyit6 konferencia na-
gyon sok hasznos informaci6val
szolgalt minden résztvevonek, akik
pedig a torvény megalkotdsiban
feladatot vallaltak, kisebb id6utaza-
son vehettek részt, egyttt emlékez-
tek a husz évvel ezelStti esemé-
nyekre, Osszegezve a bekovetkezett
valtozasokat.

Gyorke Nora

Segitség a kommunikaciojukban akadalyozottaknak

Zsombori Baldzs, a kommunikacio-
jaban sérult embereknek fejlesztett
internet alapta PictoVerb kitalaloja,
kis sziinet utdn 0j szoftvercsaladdal
jelentkezett. Neve: Verbalio és
okostelefonokon, androidos tabla-
gépeken egyarant hasznalhat6: az
irasos és képes kommunikaciot segi-
ti. Zsombori Balazs itt nem all meg,
tovabbi fejlesztéseken dolgozik.

A Verbalio csalad tagja a mar ko-
rabban  megismert  PictoVerb,
amelynek mar tobb ezer felhaszna-
l6ja van. 150 képe egyszerd kom-
munikaciora alkalmas, rovid mon-
datokat tud mondani gyerek, néi és
férfi hangon. Sajat képek is feltehe-

igy néz ki a Verbalio Képes.
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t6k, de ekkor a hangot a feltolt6 ad-
ja hozza.

A Verbalio képes és irdsos appli-
kacidja ennél sokkal tobbet tud. A
Verbalio Képest haromféleképpen
lehet hasznalni, ki-ki a maga szintjé-
re szabhatja: van sz6tanulo; egysze-
rd kommunikaciés és mondatszer-
kesztS tizemmodja. Es persze be-
sz€lni is tud, néi hangon. 4000 ké-
pet tartalmaz.

A Verbalio Irdsos azoknak jo, akik
tudnak irni, olvasni, és a billentyd-
zet segitségével maguk gépelik be
mondandojukat, amit ha kell, han-
gosan is meg lehet hallgatni: szintén
néi hangon. Van memoridja is, el-

igy néz ki a Verbalio irasos.
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menthetSk benne tlizenetek, fol le-
het vele készilni el6re akar vasar-
lasra, vagy barmire.

Verbalio és a Pictoverb életkortol
fuggetlentl haszndlhat6 azoknak,
akik kommunikaciojukban akada-
lyozottak. Mindharom felhasznaloi
profilrol biztonsagi mentés készithe-
t6, ez e-mailben megoszthatdé ma-
sokkal is.

Fontos tudnivalokat, bemutatko-
706 videdkat, az applikdciok haszna-
latat itt talaljak: www.verbelio.com.
Kapcsolat: info@verbalio.com; (+36
70) 942 4303. Facebook: face-
book.com/verbalio.

—czy-—
igy néz ki a PictoVerb.
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Sok van bel6liik, pedig ritkdk

Milik az id3: a Ritka betegségek vilagnapjat (febr.
29.) mar 11. alkalommal tartotta meg a Ritka és
Velesziiletett Rendellenességgel €l6k Orszagos
Szovetsége, rovid nevén a RIROSZ. A ritkak sokan
vannak — mondta mar szamtalanszor Pogany Ga-
bor a RIROSZ elnéke.

A szovetség 2006 évi megalakitasa oOta a ritkak szama
sajnos nem csokkent, inkabb nétt, hiszen az orvostudo-
many fejlédésével egyre tobb betegséget ismernek fol,
és neveznek néven az orvosok s igy megkozelitSleg
nyolcezer a ritka betegségek szama.

A Ritka nap februar 29-én van (szokéév), de vilagszer-
te februar utols6 szombatjan vannak a rendezvények. A
XI. RIROSZ napot Budapesten tartotta a szovetség — ta-
valy Debrecenben volt nagy sikerrel, ahol a lakossag sza-
mahoz viszonyitva tobben voltak, mint az évekig jol be-
jaratott helyen, a varosligeti Vajdahunyad varban. Most a
Semmelweis Egyetem Elméleti Orvostudomanyi Koz-
pontjanak auldjaban vannak a szorakoztaté programok,
és a kilonboz6 elGadotermekben tandcsadas sziilGknek,
illetve komoly szakmai konferenciak a ritka betegségek-
kel foglalkozoknak. Ahogy évek ota kiallitas is van: a ,Rit-
ka szépségek Gyljteménye 2018” a ritka betegséggel
¢lok muvészeti tevékenységérdl és van fotokiallitas: ,Rit-
ka betegek boldog pillanatai 2018” cimmel.

Pogany Gabor elnokkel beszélgetek a ritkak helyzeté-
rél, és bar torténtek el6relépések az elmilt években,
nem mindennel elégedett. Elégedetlen példaul azzal,
hogy az évek ota elkészitett Ritka betegségek nemzeti
tervének megvalositasa lasst ttemben torténik, sok a
burokratikus akadaly. A szovetség fol is sorolta a Rirosz
honlapjan, hogy miben kérnek segitséget a kormanytol.
Két éve van ez az irds a honlapjukon, azdta még egy
pontot sem tudtak torolni, és csak kettét modositani.

El6relépés az is, hogy tavaly hazankban is megkezdd-
dott a RitBetKut: a ritka betegségek kutatasaval célzot-
tan foglalkoz6 els6 hazai program. Pécs, Debrecen és
Szeged orvosegyeteme vesz részt benne (Szegeden a
Biologiai Kutatokdzpont is), de mivel ez unids pénz,
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Budapest kimaradt bel6le, csak ,bedolgozd” a kutata-
sokba. Az eddigiek mellett van mar Gj hely is, ahol a rit-
ka betegséggel élcket ellatjak: 20 fekvibeteg-ellatd hely
a Semmelweis Egyetem Genomikai Medicina és Ritka
Betegségek Kozpontjaban. Az orszag egész terlletérdl
fogadjak a betegeket. Létrejott az eurdpai referenciaha-
l6zat is 24 féle ritka betegség kezelésére, ezaltal nemzet-
kozi tudas hasznosulhat a gyogyitasban.

A betegek sokszor 10-30 évig bolyonganak az egész-
ségligy utvesztGjében, és ez nem csak nalunk van igy.
Nehéz felismerni a ritkakat: a betegségek nagyon sokfé-
lék, és a 80 szazalékuk genetikai eredetd. A Rirosz maga
sem tétlenkedik: Mentéov névvel informacios kdzpontot
és telefonos segélyszolgilatot mikodtet évek oOta, csok-
kentve ezdltal a diagnosztikai késedelmet, és javitva a
betegutakat. Sajnos finanszirozasi gondjaik vannak.

A Ment6ov Informacios Kozpont és Segélyvonal tele-
fonszama: (+36 1) 790 4533.

Arra a kérdésemre, hogy mi valtozott az elmult tiz évben
pozitiv valaszt adott Pogany Gabor: — Ha valaki megnézi
a nemezeti tervet, akkor lathatja, hogy 1980 és 2000 kozott
mekkorat nétt a ritkak élettartama, pedig akkor még hol
voltak a ritkakra 6sszpontositd genetikai kutatasok. Bar
még most is a ritka betegségek 94%-a gyogyithatatlan, ré-
gebben a betegek 75-80%-a nem érte meg a felndttkort,
most 50%-uk megéri. Nehéz volt a dontéshozokkal, az
egészséglgyiekkel megértetni, hogy miért beszéliink a rit-
kakrol. Ma mar az egészségtigy elfogadta, hogy barmeny-
nyire heterogén csoportrdl is van szo, mégis egységesen
kell kezelni, hogy a gyakori betegségek alanyaihoz képest
tapasztalhatod hatranyaik csokkenjenek. Sajnos, kevés a rit-
kakhoz érts orvos, az a kevés pedig talterhelt.

A ritka betegek kevés tamogatast kapnak, mert féleg
a klasszikus fogyatékos kategoridknak jarnak juttatasok.
Sokszor a szavakon lovagolnak az egészségliggyel fog-
lalkozok és a szildk is, holott mindegy, hogy betegség-
nek vagy allapotnak nevezzik. Elséként a Williams-
szindromisok érték el, hogy modosult a fogyatékosok-
kal kapcsolatos torvény (Fot). Belekertilt, hogy a kro-
moszomabetegeknek is jar a fogyatékossagi timogatas.
A 8000 féle ritka betegségbdl csak kb. 250-nek van BNO
kodja. Ezért hatrdnyos e betegek szamara, hogy sok jut-
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gy latom!

Napi rendszerességgel kovetiink el
olyan binoket — un. alapbtindket —
melyeket a vilagban nem bintet-
nek. Hol gondolattal, hol szoval, hol
cselekedettel. Igy, sulyossagat illets-
en, ebben a sorrendben.

Nem mondok példikat, mert re-
akcioként beinditanam a polgari
gondolkodas és mentalitis Onfel-
ment6 reakcidit. Inkabb az 6nzés-
bdl, a szandékos megtévesztésbdl, a
természetromboldasbol, az emberi
ellentétek szitdsabol, az igaztalansa-
gok terjesztésébdl, a tudomanyok
miuvelésének meggondolatlan célja-
ibol eredd buneinkre gondolok, re-
melve, hogy ki-ki képes csendes
maganyaban sajat elkovetett binei-
vel mindezeknek tartalmat adni.

Mert e képességlink lehetne a for-
dulat. Onismereti képességiink! Ez
talélheti hazugsagainkat, elpusztult
magzatutddainkat, reménytelenség-
be és kétségbeesésbe hajszolja em-
bertarsainkat (ma éppen migransok-
nak hivjuk &ket), emberaldozatain-
kat (habortnak hivjuk), de lényegét
tekintve mindig az dnzés, a szandé-
kos megtévesztés, az ellentétek szi-
tdsa és a hazudozas a kezdet, az un.
alapbln, ami intézményesen nem
biintett ugyan, de a tragikus kovet-
kezmények gyokere.

A remény a madachi vizio satani
nevetése. Nevet Ugyeskeds atveré-
seink, csintalan hazudozasaink, ra-
vasz mellébeszéléseink, hatalmi
szenvedélyeink lattdn, mert ponto-
san tudja az elvetett magvak kovet-

kezményeit. Igy vetiink és aratunk.
Evezredek ota. Vak tudatossiggal.
Sok ember €l ma is mindezek tudta-
val. Ok a szellem emberei. Egy ré-
sziik itt a foldon kiszolgaltatott, szi-
letett martir, mas részik tenni is me-
ri abban a meggy6z&désben, hogy
6k a kivételezett nyertesek.

Nem tudhatom, hogy lesz-e a jo-
vében 06ndlldé tudattal rendelkezdé
egyede az emberi fajnak, de ha lesz,
az internet és kibernet koranak fog-
ja nevezni korunkat.

Artatlan jatszadozdsnak tdnt né-
hiany ember (jobb hijan tuddsnak
hivjuk 6ket) szenvedélye, de mar ér-
zékelhetSk intellektudlis létlink gat-
jai, kiszolgaltatottsigunk szamtalan
jele. Nyilvanvalo cél egy karamba
terelésiink, a gondolatok elfojtasa,
és a megmarado 0sztonok irdnyitott
feligyelete. Elnézem, az Gn. okos-
telefonjat meredten bamulé embe-
reket, a klasszikus tarsas viszonyt
keriilé parokat és furcsa kozossége-
ket, a hirszolgalatok kozléseit fenn-
tartds nélkili meggy&zédéssel is-
mételgetSket, a hiszékenység vam-
szedGit, a rendfenntartok pretoria-
nusi nemzetkoziségét, az erdszak
szitasat, a félelem uralmanak iranyi-
tott terjedését és latom, hogy az
alapbiln A4rtatlan jatszadozasianak
célja mar nincs messze. Megvalosu-
lasat szorgalmas rendérok, agitato-
rok, sajtokulik segitik. Ez az Gj ma-
dachi szin. Az Gj kreativitds gytimol-
cse. Innovacio! Erre igy 6 sem gon-
dolt.

Sok gondolatot, fogalmat, emberi
sajatossagat kotottem itt egy csokor-
ba. De hogy az alapbtinok és az
internet csokrait 6sszekots folyama-
tok hol kapcsolddnak, azt az olvaso
reszté provokacioként azt is jelzem:
Onismeretére — bizom.

Erzem a sziikségességét, hogy ez
az irds igényel — igy a vége felé — po-
zitiv gondolatot. Naivitisomat hi-
vom segitségtil, amit gondosan &r-
zok: egy spiritualis tartalomra épuls
Uj és valodi felvilagosodas (megvila-
gosodas) talan segitene. Ebben hi-
szek, ennek keresem jeleit és hitem
szerint ezt fogja megvalositani az a
bizonyos sokadik ember, akit
Varkonyi Ndndor vizional vaskos,
haromkotetnyi szellemi 6sszegzésé-
ben. Ajanlom, figyelmesen elolvasni
Otédik ember cimi konyvét. Tobb
hoénapos program, de életre szo6lo
élmeényt, vilagnézetet alakitd Ontu-
datot kinal. Megcsorrenti gondolko-
dasra kényszeritd szellemi vekke-
rinket.

Persze mindez csak egy figyel-
meztetés. Esetleg felhivis, lelkiink —
keresstik, mert van ilyen — megisme-
résére. Husvétkor kiilonosen aktua-
lis. De ha mindez kényelmetlen,
konnyedén és magabiztosan elvet-
het6 egy plazasétaval, vagy a szelle-
mi tartalmat kozonséges tragarsag-
gal helyettesitheté szinhazi élmény-
nyel.

Lehet — mindig lehet — valasztani.

Dr. Rubovszky Laszlo

tatas BNO kodhoz kotott. Szerencsére t6bb esetben sike-
riilt kiharcolni, hogy a térvényben/rendeletben szerepel
valahol, hogy a ritka betegeknek BNO-kod nélktil is jar
a tamogatds. A baj csak az, hogy sem az orvosok, sem
a betegnek nem tudnak rola, vagy csak nagyon keve-
sen. Ezért, ha valakit elsé menetben elutasitanak, az be-
lenyugszik. Harom tarca egytttmikodése kell, hogy va-
léban valtozzon a ritkdk helyzete: az egészségligyé, a
Nemzetgazdasagi Minisztériumé és szocidlis tgyekeé.
Olyan un. ,eréforras kozpontot” szeretnénk a ritkaknak,
mint Norvégidban a FRAMBU.

Beszélgetésiink kozben ,ezerrel” énekelt a Pa-do-dé
énekesndje, Lang Gyorgyi, tincoltak a gyerekek, be-
szélgettek a felnéttek, és az dnkéntesként dolgozo, or-
vosnak készuls egyetemistak az érdekl6dSknek adtak
utba igazitast. Ahogy nézem az aula kavalkadjat, igazat
adok Pogany Gabornak: ide zommel csak az érintettek
jottek el. A Vajdahunyad vara ebbdl a szempontbol
jobb helyszin volt. Oda a Varosligetbe kirandul6 gye-
rekes csaladok is bejottek, és ha mar ott voltak, kortl-
néztek, és a ritkdk programjaiba is bekapcsolodtak. Az
érzékenyités legjobb, észrevehetetlen formaja valosult
meg.

1998. évi XXVI. torvény

a fogyatékos személyek jogairol és esélyegyenlGségiik
biztositasarol a

FOT V. fejezet 22§ h.

(1) Fogyatékossagi timogatasra az a 18. ¢letévét be-
toltott sulyosan fogyatékos, az ellatds igénylésének idd-
pontjaban Magyarorszigon €16 magyar allampolgar, le-
telepedett, valamint bevandorolt jogallast személy, to-
vabba a magyar hatosag altal menekiltként, illetve hon-
talanként elismert személy jogosult, akinek (...)

h) allapota kromoszoma-rendellenesség miatt sa-
lyosnak vagy kozépsulyosnak mindsithetd, és allapota
tartosan vagy véglegesen fenndll, tovabba 6nallo életvi-
telre nem képes vagy masok allando segitségére szorul.

(2) Az (1) bekezdésben meghatarozott tamogatasra
jogosult

(A jogszabaly 2018. 03. 18-4dn hatalyos szovege; forras:
https://net.jogtar.hu/jogszabaly?docid=99800026.TV))

Ferenczy Agnes

11

o



marcius 4 es quark.gxd 4/2/2018

8:52 PM Page 12

o

@ ETA - HIREK

Sziiloklub az Itthon—0tthon kdvézdjaban

Az Itthon—Otthon Alapitvanyt 2016 végén alapitot-
tak, és mar olyan eredményekkel biiszkélkedhet,
mint szamos, évek o6ta dolgozoé hasonld tugyért
dolgozo civil szervezet. Az Egyenl6 Cafe nevii, ha-
marosan megnyildo kavézojukban beszélgetek Ra-
bakozi Rékaval, az alapitvany elnokével.

Sok idénk nincs, mert hamarosan kezdddik a Kuldetés
Egyestlet Sziil6klub nevi programjanak soron kovet-
kez6 elGadasa. Nem vagyunk sokan, talin ez a miatt is
van, hogy a kavézo ajtajan ott al: Zartkord rendezvény.
A kiirdsra azért van sziikség, hogy eltéritse azokat, akik
tényleg csak kavézni, beszélgetni szeretnének egymas-
sal. A kavézo ugyanis még nincs készen, hatravan a be-
rendezése. Nyitas kortlbelil majus kézepén lesz, akkor
johet barki, aki elfogadja, hogy értelmi fogyatekos em-
berek dolgoznak a kavézoban. Ok mar gézerével tanul-
jak a szakmat.

A kavézon és a palyazati pénzbdél megvalodsitott tamo-
gatott lakhatas létrehozasan kivil a kavézo emeletén
mar folyik a fejleszté foglalkozas két turnusban: 12-12
f6 készit pom pom szényegeket, parnakat stb. EgyelGre
meég nincs biztos piacuk, de amikor lehet, arulnak bels-
le. A helyiség nem az ovék, kedvezé aron bérlik.

Réka nem gyogypedagogus, bar otthon mintat kapott
édesanyjatol. Onkéntesként ugyan lovagoltatott fogya-
tékos gyerekeket, de akkor még nem gondolta, hogy
egyszer majd a fogyatékos emberek segitése lesz a
munkdja. Egészen mas tertleten dolgozott. Amikor két-
harom éve eljott a munkahelyérdl, épp volt tres allas a
Kildetés Egyestiletnél, gondolta, kiprobalja. Kiprobalta
és maradt. Ha pedig maradt, akkor miért ne csinalna tel-
jes er6bedobassal?

Kozben nyilik-csukodik a kavézo ajtaja: érkezik a
hallgatosag. Az Itthon—Otthon szoros kapcsolatban van
a Kuldetés Egyestilettel, ami nem is csoda. A Kuldetés-
nél Réka édesanyija Rabakézi Emma az egyik vezets. O
is itt van, és itt van néhany lako is a Muranyi utcabol, a
Kuldetés Egyestilet timogatott lakasabol, valamint a
Nap utcabol, ahol az Itthon-Otthon tdmogatott lakasa-
ban €l 6t £6. Az intézmény vezetSje Varga Akos jott ve-
lik. Oket is érdekli a téma: az életvégi rendelkezés,
amirSl dr. Gazsi Adrienn beszél, a KézenFogva Alapit-
vany Jogsegélyszolgalatinak vezetGje, tigyvéd. Amirdl
most beszél az el6bb vagy utobb minden fogyatékos
gyermeket nevel6 sziil6t/csaladot érint.

Adrienn jo el6ado, nincsenek kormondatai, nyaka-
tekert tigyvédi megfogalmazasai. Ha kell, akkor sajat
¢életébdl hozza a példat, hogy az értelmi fogyatékossag-
gal €l jelenlévoknek vilagos legyen minden. Komo-
lyan irom: sajndlhatja mindenki, aki nem hallotta az
életvégi rendelkezésekkel kapcsolatos elGadasat. Az
¢letvégi rendelkezés azt jelenti ami: a végrendeletet.

Megoregedve gondolnunk kell arra, hogy a mi lesz a
hatramaradottakkal, kiilonos tekintettel értelmi fogyaté-
kos gyermekiinkre. Ha mar gondoksag alatt van, akkor
ha van vagyon, arrdl kell dontentink, de itt az 6rokleés-
sel kapcsolatos torvény szava a dontd. Ha nincs gond-
noksag alatt, akkor fontos, hogy elére gondolkozzunk,
jol dontstink. Ahogy Gazsi Adrienn fogalmazott: ,A jo
dontés a tervezésen alapul.” Itt van példaul a bank-
szamla: ha nem gondoskodunk el6re, nem adjuk iras-
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ban, hogy ki veheti fol haldlunk utin a bankszamlan-
kon 1évé pénzt, akkor azt a bank azonnal zarolja. Még a
temetésre valot sem vehetjik ki bel6le, csak a hagyaté-
ki targyalds lezarulta utan juthatunk hozza.

A bankszamla- és betétszamla-tulajdonosok eldont-
hetik, hogy halaluk esetén ki juthat hozza a szamlaju-
kon lévé pénzhez. Ezt altalaban a bankszamlaszerz&dés
megkotésekor jelolhetik meg. Ha valaki rendelkezik er-
1r6l, akkor a bankszamldjan lévé pénzosszeg nem lesz a
hagyaték része, és igy példaul 6roklési illetéket sem kell
fizetni ez utdn az Osszeg utin. Arra is van lehetGség,
hogy egy bankszamlanak tarstulajdonosa is legyen, aki-
nek ugyanolyan jogai vannak, mint a tulajdonosnak.
Ebben az esetben a szimla nem sziinik meg a tulajdo-
nos haldlaval, hanem a tarstulajdonos szerzi meg a
szamlan lévé Osszeget.

Ha az érintett fiatal/felnStt nincs gondoksag alatt —
de a jovSben felmertlhet annak sziikségessége — akkor
az alabbiak megfontolasa javasolt:

1. El6zetes jognyilatkozatot kell tennie a fogyatékos
személynek (nincs gondoksag alatt, tehat neki kell
megtennie) kozjegyzs, tigyved vagy a gyamhivatal ille-
tékese eldtt, amelyben megnevezi, hogy kiket akar maj-
dan gondnokanak (tobb személy kell, hiszen barmi
adodhat), valamint kiket nem akar. Igy nem fordulhat
el6, hogy a gyamhivatal azt a legkozelebbi rokont jelo-
li ki, aki sosem volt j6 viszonyban az értelmi fogyatékos
személlyel. Ezt letétbe helyezik a birosagon (ez 4j do-
log). Gazsi Adriennek van erre egy altala kidolgozott
nyomtatvany mintdja, ha valakinek sziiksége lenne ra
(de mindenképpen kozjegyz6, lgyvéd, gyamhivatal
elott kell megtenni).

A jognyilatkozatot csak személyesen lehet megtenni.
Erre azért is sziikség van, mert sokszor elmarad a gond-
noksag ala vétel, holott erre szitkség lenne, és nemcsak
a szul6, hanem a gyambhivatal is kezdeményezheti a
gondoksag ald vételt. Ha nincs jognyilatkozat, akkor
sem lehet gondok az, aki ellen a leend6 gondokolt tilta-
kozik.

2. Bar szazszazalékosan nem tudja a sziilé biztositani
gyermeke jovgjét, elére gondoskodhat arrdl, hogy a
meglévs vagyonaval mi torténjen, tobb jogi konstrukcio
létezik arra, hogyan rendelkezzen, halila esetén a va-
gyonhoz juttatottnak kotelessége gondoskodni a gyer-
mekrdl. Jo, ha az ember még ¢életében meggy6zodik ar-
rol, kire bizza vagyondt és gyermekét. A hivatdsos
gondnok ugyanis nem koteles a rabizott személy ,lelké-
vel” torédni. Talan azért is fordulhatott olyan el6, hogy
amikor a fiatal timogatott lakhatasba akart koltozni la-
kootthon helyett, abba a gondnoka nem egyezett bele.
Pedig a szerzédést, ha nincs gondoksag alatt, akkor ne-
ki is ala kell irnia, ha pedig gondoksag alatt van, akkor
is egytttesen kell megtennilik a nyilatkozatot, kinyilva-
nitani a kozos akaratot a leendd otthonnal kapcsolat-
ban.

Ez persze nincs mindig igy, de ma mar van hivatkozasi
alap. Egy Down-szindréomas ellatott fordult az allampol-
gari jogok biztosahoz, hogy gondnoka nem engedi ta-
mogatott lakhatasba koltozni. A biztos nem a gondok-
nak, hanem a gondokoltnak adott igazat, aki az6ta mar
ott €, ahol szeretett volna: a timogatott lakhatasban. Az

allampolgari jogok biztosahoz fordulas elétt az ellatott- P
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Adoja 1%-at a sériilt gyermeket nevel6 csaladok
ingyenes nyaralasara forditjuk.

Koszonjiik!
ETA Orszaigos Szovetség
Adoszamunk: 18088696-1-42

P jogi képvisel6hoz fordulhat az a fiatal, aki arr6dl kérdez-

te Adriennt, hogy 6 nem akar lakbotthonba menni, aho-
va torvényes képviselGje szeretné kiildeni.

Gazsi Adrienn és mas jogaszok mar javasoltak, hogy
legyen esetmenedzsere az allami gondoskodasban fel-
nétt €s onnan kikertld fiataloknak. Az életbe valo kike-
rilését menedzseli (milyen ellatasi formdban éljen a to-
vabbiakban, munkahely stb.) A nevel&szil6k sem tud-
jak, mi illeti meg a fiatalt, mi lesz vele a tovabbiakban.
Ilyen segitség a csaladban €16 fiataloknak és sziileiknek
is elkelne.

Fontos tandcsot adott a jogasz azoknak a sziil6knek,
akiknek gyermeke nem sokara befejezi az iskolat, kike-
rdl a tankoteles korbol, €s nem megy tovabb a specialis

szakiskolaba. Az iskola befejezése utdn azonnal jelent-
sék be valamilyen munkahelyen a gyermekiiket, hogy
meglegyen a 180 nap biztositasi jogviszonyuk. Ha ez
nincs meg, elesnek a munkaviszonyhoz kotott timoga-
tastol. (Az allami gondoskodasban felnétt személyek-
nek erre nincs sziikséglk.)

Gondot jelent az, hogy a tankételezettség 16 éves ko-
rig tart, és lakootthonba, timogatott lakhatasba csak 18
éves kor utan kertilhet a fiatal. Ezen valtoztatni kellene.

Ez csak izelité azokbdl a fontos informaciokbol, ame-
lyeket hallottunk, hiszen tobb mint egy Ordig tartott az
el6adas. A jelenlévék minden kérdésiikre valaszt kap-
tak. A SzulSklub el6addsai még nem értek véget. A ka-
vézot Budapesten, a Rikoczi Gton talaljdk meg. Bejarat
a Berzsenyi u. 73-bol. - Ja—
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Gyerekre hangolddva: bébiszitterképzés

Balla Barbara Budapesten é€l, gyogypedagogus, terapeuta, coach,
hogy csak néhanyat soroljak {0l a végzettségei koziil. Az Egyesiilt
Allamokban ismerkedett meg azzal a modszerrel (Son-Rise),

sz o~ Py

amely alapjat adja KapCsolati Fejlesztés nevii jatékterapiajanak.
Harmonikusan 6tvozddik munkajaban elmélet és gyakorlat.

Sokeévi, kulfoldon végzett képzés és
munka utan jott haza Barbara. Meg-
alapitotta 2014-ben a KapCsoda Ala-
pitvanyt. A névben benne van, mit
tart fontosnak: a kapcsolatot szils
és gyermeke kozott, a gyermek és
az Ot korilvevs, emberek alkotta vi-
lag kozott. Az alapitvany honlapjan
ez all:  Minél tobb csaladnak és
gyermeknek szeretnénk lehetGvé
tenni, hogy megélhesse a kapcsolo-
das csodajat.” (http://kapcsoda.hu/)

Hogy ezt a csodat megélhesse a
szil6, nemcsak a gyereknek kell se-
gitség, hanem neki is, hogy nyu-
godt, kiegyensulyozott legyen,
hogy napjai ne oromtelentl telje-
nek. Ezt nehéz elérni Ggy, hogy
nincs, aki 6t néha felvaltana, nincs
akire jo szivvel, nyugodtan rabizhat-
na gyermekét.

Barbara nem tudna megmondani,
hogy kinek a fejébdl pattant ki az
otlet: autizmushoz érté bébiszit-
tereket kell képezni. Ugy véli ez ko-

z0s Otlete volt a sziil6kkel, hiszen az
alapitvany nemcsak a gyerk&cokkel
(Barbara kedves szava a gyerekek-
re), hanem a szildk jollétével is fog-
lalkozik.

Az autizmus-specifikus bébiszit-
terképzés négy honapos: elmélet
sok-sok gyakorlattal, hogy a
bébiszitter a munkaja sorin adodo
nehézségeket kezelni tudja, hogy
rahangolodjon a gyerekre, hogy fol-
ismerje, mikor mire van sziksége:
pihenésre vagy ugralasra stb. A gya-
korlat az alapitvany Gyongyosi ut-
cai kozpontjaban, illetve csaladok-
ndl lesz. ElSképzettség nem kell
hozz4, de az elény, ha valaki gyogy-
pedagogus vagy gyogypedagdgiai
asszisztens.

Amit itt megtanulhat a leendd

bébiszitter:

® a gyermekre hangolodas képessé-
gét

® porzitiv, elfogado, batoritd hozza-

allast

Biztonsdgos étrend-kiegészitok

Egyre tobben esziink ilyen-olyan ét-

rend-kiegészitGket, és egyre tobb ke-
reskedd lép be erre a piacra, biztos
haszont remélve. Hogy aztin
amit bekapkodunk vagy meg-
iszunk, az biztonsigos-e vagy
sem, arra tobbnyire nem gon-
dolunk. Pedig nem mindenki
tisztességes ezen a piacon
sem. Ugyanis az étrend-ki-
egészitGkre nem vonatkoznak
szigoru szabalyok, csak beje-
lentési kotelezettségik van a
hat6sagnal, hogy X vagy Y ter-
meéket akarjak forgalmazni. Ezért
indult februarban biztonsigos ét-

rend-kiegészitd program a gyogyszerta-

rakban. A programnak sajit védjegye van.
Ezt keressék a megvasarolt arun, mert a védjegy garancia a biztonsagra.

A programhoz csatlakoztak az étrend-kiegészitGket gyarto és forgalma-
z0 cégek és a gyogyszertarak. Ez azt is jelenti, hogy érdemesebb a pati-
kakban vasarolni az ilyen terméket, még akkor is, ha a neten olcsobban
aruljak, mert az egymasra éptlé mindségtantsitasi szabalyzat garantdlja,
hogy a programban részt vevé gyogyszertarakban csak hamisitismentes,
mindségi garanciaval rendelkezé étrend-kiegészitét arulnak.
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® hasznos technikdkat a mindenna-
pi élethelyzetek és kihivast okozo
viselkedések megoldasihoz (pl.
elindulas, tevékenységvaltas, evé-
si nehézségek, szobatisztasag, a
gyermek zart, nem akar valamit,
hiszti, ,agresszid”)

® betekintést kap a KapCsolati Fej-
lesztésbe: lathatja, hogy a gyer-
mekkozpont(, motivaciora épulé
jatékalapu fejlesztés hogyan tudja
segiteni a kapcsolodast, a gyer-
mek nyitasat, rugalmassagat.

Videon egy sziilGt is bevonnak a
képzésbe: 6 mondja el, hogy mire
van sziiksége, mit var el a bébiszit-
tert6l. Egyébként a szul6t is folké-
szitik arra, hogyan fogadtassa el
gyermekével, hogy ezentil nem-
csak 6 lesz mindig vele. Hasonldan
a bolesddei, 6vodai beszoktatashoz:
fokozatosan.

A képzést sikeresen elvégzok, ha
kérik, folkerilnek az alapitvany
honlapjara, és természetesen az ala-
pitvanyhoz jaré szilSknek is ajanl-
jak Sket. A késdbbiekben sem enge-
di el az alapitvany a keziiket: lesz
tovabbképzéslk, szuperviziojuk és
személyiségfejlesztésiik. Azt mond-
ja Barbara, hogy mar most van ér-
deklédés, foleg azoknal a csaladok-
nal, ahol tobb gyerek van, vagy az
anya dolgozik. Ot tehermentesiti a
bébiszitter azzal, hogy iskolabdl el-
hozza a gyermeket, vagy terapiara
viszi délutan. Egy kulfoldon élé csa-
lad is jelentkezett, gyermekiikhoz
ilyen tudast bébiszittert szeretné-
nek alkalmazni.

Ha bevalnak, akkor itthon hiriik
szajrol-szajra fog jarni, csakigy, mint
Barbara KapCsoddjanak hire. Ami-
kor hazajott kilfoldrdl, és elinditotta
volt pénze, mégis elérte azt, hogy az
alapitvanynal ma mar 6t terapeuta
dolgozik. Munkaijuk meglehetGsen
strapas: sokat jarnak csaladokhoz,
bar vannak, akik a fejleszté kozpont-
jukba jonnek. Itt meg is figyelhetik a
,<detektivtikron” at, hogy a terapeuta
hogyan dolgozik a gyermekkel. Ez
fontos, hiszen a sztlének tudnia kell,
otthon 6 hogyan kapcsolddjon, fog-
lalkozzon gyermekével. A szilSknek
szOl6 A kapcsolati fejlesztés alapjai,
vagy a négyalkalmas Jol vagyunk el-
nevezésu képzésik is ezt a kapcso-
lodast szolgilja.

- fa-
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Az ETA-HIRLEVEL archivumébdl

2005. december

Miért tiintettek a Kossuth téren?

2005. oktober 14-15. megjelent a 2006 évre tervezett
koltségvetés, benne a szocialis normativak.

2005. oktober masodik fele: Sokfel6l érkezé altala-
nos szakmai felhaborodas (pszichiatriai betegek, fogya-
tékossaggal €él6k, idGs emberek bentlakdsos intézmé-
nyei) a normativak atlag 15%-os csokkentése ellen.
2005. oktober vége és november eleje: Nyilt levél-
ben a kormanyhoz fordul6 szervezetek és egyének ala-
irdsat gyUijté tiltakozasok mind a SZESZE (a Szocialis El-
latok és Szocidlis Ellatottak Egyestilete, alelndke dr.
Posfai Gabor tigyvezets; www.segelvhely.hu), mind a
Kézenfogva Alapitvany (ligyvezeté igazgatdja Pordan
Alkos; www kezenfogva.hu) részérdl. A fenti két szerve-
zethez aktivan csatlakozik a FESZT, a Fogyatékos Em-
berek Szovetségeinek Tandcsa (elndke dr. Hegedlis La-
Jjos, a MEOSZ elnoke; www.meoszinfo.hw). (...)

2005. november 11. A fenti 4j normativikat bejelenti
Goéncz Kinga miniszter a Szocidlis Szakma Napjan és
Batiz Andrds kormanyszovivs a kormany sajtotajékoz-
tatdjan (www.icsszem.hu és www.magyarorszag.hu).
Ugyanezen a napon a Kézenfogva Alapitvany — a de-
monstracioban részvevoket egylittérzésersl biztositva
és a targyaldson elért eredményekben bizva — visszalép
a demonstracioban valo részvétel alol. (Forrds: Sorstdrs
Alapitvany Hirlevele)

2005. november 14. A SZESZE és a FESZT altal meg-
hirdetett demonstraciot megtartottak. Peticiot nyajtottak
at Goncz Kinga miniszter asszonynak és a parlamenti
partoknak. A miniszter asszony a tiinteték el6tt ismer-
tette a koltségvetés legtjabb modositott szamait, és cso-
dalkozasanak adott hangot a tiintetéssel kapcsolatban.
Mint mondta, mar szerdin megegyeztek az érintett civil
szervezetek képviselGivel, és ezért oka fogyottnak tart-
ja a demonstraciot.

2006. marcius

A gyermekszegénység ellen

Ferge Zsuzsa akadémikust Gsszel bizta meg Gyurcsany
Ferenc, hogy dolgozza ki a hazai szegénység elleni
programot. Ez a Szegénységben €ISk elsé konferencia-
jan tortént, amelyet 17 civil szervezet rendezett. A civi-
lek 2004 aprilisiban létrehoztik a Magyar Szegénység-
ellenes Halbzatot a Szocialis Szakmai Szovetség kezde-
meényezésére.

A szegénység nem csak hazai jelenség, Europaban is [é-
tezik, van is nemzetkozi szervezetiik: Europai Szegény-
ellenes Halozat (EAPN), amelynek mar a mienk is tagja.
A gyermekszegénység elleni (még nem végleges, to-
vabbi finomitast és tovabbgondolast kivind) program-
16l Ferge Zsuzsa népes hallgatosag elétt szamolt be a
Pest megyei kozgytlés disztermében.

Nem volt szivderits, amit hallottunk, és sok esetben
tévhiteket megdonts is volt. Eddig a szegénység és a
mélyszegénység kapcsan tobbnyire csak a romakrol, a
roma gyerekekrdél volt sz6, holott ott vannak a magyar
szegény csaladok, és ott vannak a fogyatékos gyereket
nevel$ csaladok is. A mélyszegénységben €lok fele, a
szegénységben €16k egy negyede roma. (...)

A gyerekszegénység elleni kiizdelemhez tartozik az
Ifjasagi, Csaladiigyi, Szocidlis és EsélyegyenlGségi Mi-
nisztérium Biztos kezdet (BK) elnevezési programja,

amihez Goncz Kinga miniszter nagy reményeket fiz.
A programot Angliabol importaltuk (Sure Start). Ott
négymillio gyerek szegénységének és tarsadalmi kire-
kesztettségének felszamolasaért indult évekkel ez-
elétt (...)

2007. december

Magunkat iinnepeltiik

Tizéves volt az Eta, és ezt meglinnepelendd november
16-4n, Budapesten gydltiink 6ssze. Szerény tinnepség
volt, ami a pénztelenségnek is kdszonhetd, de jo volt ta-
lalkozni rég nem latott emberekkel, 6riilni annak, ha azt
hallottuk, 6trél a hatra jutott az egyik szervezet, és szo-
morkodni, hogy a masiknak rosszul megy.

Az lnnepseéget kiallitas is kiserte: azokat az alkotaso-
kat lathattuk, amelyeket az ETA tagjai kuldtek be a tiz-
éves évfordulo kapcsan meghirdetett palyazatra. Azt hi-
szem nehéz dolga volt a zslrinek (még jo, hogy nem
voltam benne), mire eldontotte a rangsort. Az alkotasok
elkészitésében 115 fogyatékossaggal ¢l6 ember vett
részt. Szakmai felkésziltség, otletesség jellemezte az al-
kotasokat, ezért volt nehéz a valasztas. Minden résztve-
v névre sz016 elismerd oklevelet kap.

2008. marcius

Fejlddésneuroldgiai osztly

A megszint Svabhegyi Allami Gyermekgyogyintézettdl
atvett fejlédésneurologiai osztily marcius 1-jétél, az
egykori Margit Korhazban folytatja munkajat orszagos
hataskorrel. Az orszagban egyetlen ilyen osztalyra
évente 1500 olyan csecsemd&t iranyitanak, akiknél koz-
ponti idegrendszeri sérilés gyantja mertl fel, illetve
akik gerincsériléssel sziilettek. A korhaz Alzheimer-,
Parkinson-koéros betegek rehabilitacidjat biztosito rész-
leggel is béviilt. A korhaz Gj neve: Févirosi Onkor-
minyzat Szent Janos Korhaza és Eszak-Budai Egyesitett
Korhazai.

2009. marcius

A Nemadomfel és vendégei a Sportaréndban

Bar mar az Gjabb hirek elsoporték a Nemadomfel!
egyltittes egyedildlldé kezdeményezését, jo tudni, hogy
még mindig lehet arra kérni az embereket: adakozza-
nak. Csak hiteles emberek és jo tigy kell hozza.

Jottek a népek a Sportarénaba: fiatal lanyok és fiuk,
akik jo bulinak tartottak, hogy megnézzék-meghallgas-
sak kedvencuket legalabb egy noéta erejéig. Aztan jottek
a fogyatékos embereket nevel6 csaladok, pedagogu-
sok, lakootthoni kozosségek, és persze jottek azok,
akik csak adni szerettek volna Bdjte Csaba gyerekeinek,
mert nekik az & szava garancia arra, hogy a pénz jo
helyre kertil. Aztan persze jottek a névtelenek: az Gjsag-
irok, akik sokat tettek azért, hogy a koncert hire elter-
jedjen, hogy a www.jobbvelunkavilag.hu honlapjin
gyiljenek a cikkek a hirességekkel, akik koziil nem egy
t6lik tudta meg, hogy van ilyen egytttes, és hogy van
ilyen kezdeményezés, és akik a hirt hallva azonnal az
tugy mellé alltak. (...)

Végtil: A koncert bevétele: 11 157 825 Ft. A jegyelada-
sokbdl tobb mint 9 millid gydlt dssze.

— ferenczy —
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Akadalymentesités MAV-médra 2.
By R

A minap vartam Piliscsaban a vonatra, és lattam: jo szandé-
ka utasok segitettek be a fuilkébe egy kerekes székes férfit.
Eszembe jutott, hogy van nekem elintézetlen ligyem a
MAV-val. Itt az ideje, hogy ismét figyelmeztessem rd. 2014
marciusdban Akaddlymentesités MAV-médra cimmel cik-
ket irtam az ETA-Hirlevélbe. Akar most is irhatnam:
JAtadtak tavaly az Esztergom-Pilisvorosvar kozotti atépi-
tett vasutvonalat. A kivitelezG Ggy épitette meg, hogy sztik-
ség esetén mas szélességl szerelvények is kozlekedhesse-
nek a vonalon. Emiatt a vonat ajtaja és a jardasziget kozott
akkora a tavolsag, hogy kerekes székkel nem lehet bejutni
a kocsiba segédeszkodz nélkil. Azt az athidalot, amin ke-
resztll 6k is konnyedén beszallhatnanak, elfelejtette bizto-
sitani a MAV. Megkérdeztiik errél a MAV Zrt.-t is, de lap-
zartankig valaszt nem kaptunk.

Az athidal elkészitését a piliscsaba FEBE Alapitvany la-
kootthonaban €16 kerekes székes emberek mar megtették
a MAV helyett. Itt lehet megnézni a You Tube-on:
http://www.youtube.com/watch?v=38zIbRM20onA.

Hazilagos megoldds, a kerekes szék hdtuljan hordozhato dthidalo

ETA-HIREK

Ezzel csak az a baj, hogy mindig kell egy kisérd, aki az at-
hidalot a megfelel6 helyre teszi. Nem lehetne kijelolni azt
a kocsiajtot ahova az dthidalot — most mar a MAV ltal el-
készitve — vagy a kalauz, vagy a forgalmista minden allo-
mason kitenné?”

Irtam akkor a MAV-nak. Semmitmondo6 vilaszt kaptam, de
azert reménykedtem: torténik majd valami. Semmi sem tor-
tént. Megjegyzem, van mobil emel6 szerkezet a peronon,
biztosan jo sokba kertlt. Hasznalni, itt, ezen az allomason
nem lattam. Papiron tehat megoldott az akadalymentes koz-
lekedés. De: ha sziikségem lenne ra, 48 6raval az utazas el6tt
be kell jelentenem. (Persze csak az Gjabb kocsikndl haszndl-
hato, hiszen a régieknél olyan szik az ajtd, hogy nem férne
be a kerekes szék. Erre szerencsére nem jar ilyen.)

Az emel6 szerkezetre semmi sziikség nem lenne az ilyen
0j, méregdragan és papiron akadalymentesen épiilt vonala-
kon, csak épp annak belatasa, hogy az onrendelkez6 élet
annyit tesz: akar aznap is eszembe juthat, hogy elutazom va-
lahova, mert létezik a mobil emel6nél jobb, praktikusabb
megoldas. Az esélyegyenlGséget mar nem is emlegetem...
Hogy masutt is hasonlo srofra jar az emberek agya, mint na-
lunk, azt mi sem bizonyitja jobban, mint a japan vasutrol
készitett vided, amit egyik kedves ismer6somtsl kaptam.
Kar, hogy a MAV-tol egyetlen felel6s ember sem litta. Ja-
panban maga az ottani MAV embere helyezi el az dthidalot
a kupé és a peron kozott. Masutt igy megy ez.

Hogy megkonnyitsem a MAV felels embereinek a dol-
gat, ideirom, hol talaljak:

a LikeTime.tv oldalan a vide6knal kell keresni:

Japan 2017. februar 26.
(https://www.facebook.com/209896736138916/videos/23
4004500334800/)

Ferenczy Agnes

A japdn megoldds, balra a vasiit embere
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