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Miskolc — Béviti a lakootthonat a Szimbiozis, de munkatarsakat is keresnek.

Szamtalan Gjdonsagrol tudott beszamolni pénteken Jakubinyi Lészlo, a Szimbidzis Alapitvany
elngke. Igy példaul szolt arrol, hogy hamarosan elindul a kozbeszerzése annak a csaladbarat
wellnesspanzionak, amely a Barathegyen valosulhat meg.

Pihenhet a sziilo




A palyazati tiamogatottsagli projektben az épiilet kivitelezési koltsége 140 milli6 forint, de a
komplett program a képzésekkel és jarulékos koltségekkel egytitt 240 millio. A
rendezvényteremmel és wellnessrészleggel ellatott panzid specidlis szolgaltatasa lesz, hogy a
gyermekes csaladok — legyen sz6 ép, vagy fogyatékos gyerekekrél — valoban pihenhetnek. Az
alapitvany ugyanis vallalja majd, hogy a gyerekeket napkozben lefoglalja a majorsag
programjaival, ezalatt pedig a szlil6 nyugodtan wellnessezhet. A panzi6 2019 januarjaig
biztosan elkésziil és egyben 36 1j munkahelyet teremt.

De az alapitvany most is hirdet 17 allashelyet, kiilonb6z6 pozicioba, amelyre varjak a
fogyatékkal €Ik jelentkezését, ha kell, mindenben, igy a sziikséges papirok beszerzésében is
segitenek. Jakubinyi Laszl6 kiemelte, hogy biztositjak a minimalbér 6sszegét, akinek
szakmaja van, annak a szakmunkas minimalbérét.

De nem csak ilyen mdodon vesz részt a fogyatékkal ¢lok, vagy sajatos nevelési igényti fiatalok
foglalkoztatasdban az alapitvany. Karrier M nevii projektjiik egy kisérleti program, &m a
minisztérium visszajelzése alapjan modszertan valik beldle. Ennek a 1ényege, hogy a
fiatalokat felkészitik a munkavallalas nehézségeire, az ehhez sziikséges kompetenciakra,

illetve iskoldknak is megtanitjak ennek a modszertanat.

Szintén fontos programja az alapitvanynak a Konyhatitkok elnevezésii palyazati projekt,
vagyis a Para-gasztro Mozgalom, amelyet az orszag hét olyan szervezete alapitott, amelyek a
gasztronomiai, kulinaris dgazatban érdekeltek, alkalmazottjaik nagyobb része pedig specialis
sziikségletli személy.

— Meglatogattuk egymast, tanultunk egymastol, rengeteg gyakorlati tapasztalatot cseréltiink,
adtunk at egymasnak a legaprobb dolgokig. Egy étterembe, mint amilyen az altalunk
tizemeltetett Batyu-Téka, nem fognak csak azért betérni az emberek, mert fogyatékos, vagy
megvaltozott munkaképességili emberek dolgoznak itt. Magasra kell tenni a mindségi mércét,
mert a gorbe bogrét kardcsonykor ugyan megveszik, de a mindennapokban ugyanazt, vagy
jobb mindséget kell hoznunk, mint méas — magyarazza Jakubinyi Laszlo.

Az 6sszegyllt tapasztalatokat most mas szervezeteknek adjak at, akik szintén ,,para-
gasztronomiaval” szeretnének foglalkozni. Az elndk szerint a fogyatékos emberek fontos
tartalékot jelentenek a munkaerdpiacon, tobb szazezer ember, aki dolgozni szeretne. A
gasztronomiai agazatban pedig jol megalljak a helyiiket, igy ez egy jo Ut lehet szamukra. A
projektben részt vevo hét szervezet 104 alkalmazottjabol 79 specialis szilikségletii, a 69 millio
forintos allami timogatas mellé pedig 133 milliot termeltek tavaly.

forras: http://www.boon.hu/csaladbarat-panzio-is-epul-miskolcon/3536048




Ok a magyarsag gerince, a nemzet maga

Régi baratom fia — nevezziik Toninak -, sériilt. Mondjuk az egyszeriiség kedvéért, hogy
autista.

Tonit egyediil hagyni nem lehet. Egy séta alkalmaval az anyuka eldreszaladt az egészséges
kisebbik fia utan, hogy ne siessen mar annyira, mert sériilt testvére lecovekelt az ut sz¢élén és
nem akar tovabbmenni. Mire visszaszaladt, Toni eltiint, bement az erdobe. Az anya azonnal
hivta a renddrséget, és aznap este a szomszéd falu templomkertjében talaltak ra. Az anyaval
szemben a rendorség hivatalbol eljarast inditott kiskoru veszélyeztetése miatt. Egyszer hagyta

ott két-harom percre. Toni akkor volt 17 éves.

Az anyuka reménykedik abban, hogy a specidlis iskola elvégzése utan is lesz hova mennie a
fianak. Az otthonban a havi ellatasi dij, ahova a lassan felndttkort Tonit elhelyezni lehetne,
108 ezer forint. Allami otthon, tarsadalombiztositasi kartyaval. Amikor elkerekedett a
szemem az Osszeg hallatan, az anyuka azt mondta, hogy ez nagyjabdl atlagos 0sszeg. Egy
maganotthon ennek a tobbszordsébe is keriilhet. Fel lehetne még fogadni valakit, aki egész
nap ligyel Tonira. Persze nem akarkit, mert nem csak vigyazni kell r4, mint egy hazra vagy

egy kertre, hanem valamit érteni is a betegségéhez.

Az anyuka szerencsés, mert van allasa, és igy épp megkeres annyit, hogy ki tudja fizetni az
otthont és el tudja tartani masik gyermekét és onmagat. Bajtarsa viszont, egy masik anyuka,
mar nem ilyen szerencsés. A TESCO-ban arufeltolto, a férje neki is lelépett. Masik gyereke,
az egészséges €s okos 18 éves gimnazista lany két éve tanulds mellett dolgozik, hogy 6ssze

tudjak hozni a havi szézast a fogyatékos tesonak.

Ezért a pénzért aztan verhetik vagy megerdszakolhatjak a gyereket az erdsebb és agresszivebb
tarsai, vagy fenyithetik a kiégett idegbeteg apolok. Az anyuka elmesélte ugyanis, hogy ami

szemét eldkertilt a godi otthon kapcsan, arrdl a fogyatékkal €16 gyerekek

anyukatarsadalmanak régota vannak ismeretei. Egy-egy szemfiilesebb anyuka Gigy megy az
otthonokat felmérni, mintha munkat keresne apoloként. Ilyenkor ugyanis a vezeté elmondja
azt az igazat, amit sose mondana el, ha az anyuka sziil6ként Iépne be a kapun. Taglaljak a
munkaval jaro ,,problémakat” és ,,nehézségeket” — hogy eufemisztikusan fogalmazzunk.

Most nagy az izgalom, pontosabban a szorongas. Toni lassan 20 éves, vége az iskolanak, és
nincs ellatas. Mivel dolgozni nem tud, nincs munkaltatd, aki fizesse a TB-t. Munkanélkiili

ellatott se lehet, hiszen eleve munkaképtelen. Most mar egy bizottsag donti el, fogyatékos



http://24.hu/belfold/2017/05/18/ombudsman-megengedhetetlen-mertekben-serulnek-az-ellatotti-jogok-a-godi-otthonban/
http://24.hu/belfold/2017/05/18/ombudsman-megengedhetetlen-mertekben-serulnek-az-ellatotti-jogok-a-godi-otthonban/

vagy rokkant lesz. Az ¢ esetében az a gond, hogy nem elég fogyatékos és nem elég rokkant.
Nem éri el az 6tvenes (!) 1Q-t, 6t 56 és 79 kozott mérték, vagyis enyhe értelmi fogyatékosnak
szamit. A tesztek olyanok, hogy aki nem végzi el a 8 altalanost és mar elmult 16 éves, annak a
tudasbeli hianyossagai miatt nem jon ki a normal 1Q-tartomany, tehat enyhe értelmi
fogyatékos lesz, beldliik viszont nagyon sok van az orszagban, ¢és annyi ember nem lehet
értelmi fogyatékos, mert akkor mindet el kéne latni. Rokkant meg azért nem lehet, mert nem
volt féloldali bénulasa, nem kerekesszékes. Anyja szavai szerint: ,,Mindenbdl van egy kicsi,
ami egylitt mar pont katasztréfa, és vilagos, hogy 6nallo életre alkalmatlan, de sajnos a
rendszer kategoridkban gondolkodik, és egy kategorian beliil kell komolyabb bajt elérni.”

Némi megalazo6 procedura, aztan mar csak par hét, és kidertil, meglesz-e az a kartya.

forras: http://24 . hu/poszt-itt/2017/06/29/0k-a-magyarsag-gerince-a-nemzet-maga/

Ombudsman: Az allam nem biztositja a fogyatékos gyerekek oktatasat

A magyar allam jelenleg nem tesz eleget a Kiszolgaltatott, stilyosan és halmozottan
fogyatékos tanulok megfelel6 szinvonala és hozzaférheto oktatasaval kapcsolatos

alkotmanyos feladatainak, nemzetkozi jogi kotelezettségeinek
— kozolte az Alapveté Jogok Biztosanak Hivatala kedden az MTI-vel.

Székely Laszl6 alapjogi biztos tobb stlyosan, illetve halmozottan fogyatékos gyermek
sziildjét keépviseld civil jogvédd szervezet beadvanya alapjan inditott vizsgalatot. Jelentésében
az ombudsman felidézi a koznevelési torvény eldirasat, amely szerint allami kozszolgalati
feladat a hatranyos megkiilonboztetést elutasito, befogadd oktatasi rendszer miikodtetése,
amelyhez egyenld eséllyel kell hozzaférnie valamennyi tanulonak, igy a stlyosan és

halmozottan fogyatékos gyerekeknek is.

A biztos ugyanakkor arra is rdmutatott, hogy a torvény értelmez0 rendelkezése hianyos a
sulyosan és halmozottan fogyatékos tanulok tekintetében, igy eleve ismeretlen az ilyen
tanulok pontos szdma. Ennek az informacionak a hianyaban viszont nincs mod a
létszamukhoz igazitott intézményi haldzat kialakitasara, a sziikséges féréhelyek
megteremtésére. A biztos aggasztonak nevezte, hogy ezért nekik csak az otthoni vagy az

apolo-gondozo intézményben zajlo fejlesztd nevelés-oktatas lehetdsége marad.




a fejleszto nevelés-oktatashoz sziikséges feltételrendszer is hianyos, és a fogyatékossag
tipusahoz igazitott szakiranyu felséfoku pedagogusképzés sem felel meg a

kovetelményeknek.
Emellett sokszor

még annak a feltételei sincsenek meg, hogy a tankotelezettségiiket iskolaba jarassal

teljesiteni kivano sulyosan és halmozottan fogyatékos tanulok eljussanak az iskolaba.

Az ombudsmani jelentés Osszegzésében kitértek arra: a sulyosan és halmozottan fogyatékos
tanulok fejlesztd nevelés-oktatds keretében teljesithetik tankotelezettségiiket. Itt a tanuldk az
oktatds mellett jogosultak egészségiigyi €s pedagdgiai célu habilitacios és rehabilitacids
ellatasra is. Az alapvetd hianyossagok miatt ez az oktatési forma azonban kitiresedik: az
egészségiigyi elem dominal benne, mikdzben az ahhoz sziikséges személyi (dpolo személyzet,
gyogytornasz) és targyi feltételek (specialis eszkdzok) sem allnak maradéktalanul
rendelkezésre.

A biztos szerint a feltart hidnyossagok az egyenld banasmaod kdvetelményével, az oktatashoz
vald joggal 6sszefiiggd visszassdgot okoznak, nem egyeztethetdek dssze a Fogyatékossaggal
€16k jogairdl szo6l6 és a Gyermekjogi egyezménybdl eredd, Magyarorszagon is
kotelezettségként vallalt eldirasokkal.

Székely Laszl6 mindezek miatt felkérte Balog Zoltant, az emberi er6forrdsok miniszterét,
hogy tegye meg a sziikséges intézkedéseket a stilyosan és halmozottan fogyatékos tanuldk
oktatashoz valo egyenld esélyli hozzaférésének, a tényleges oktatas feltételeinek biztositasara.
Ide tartozik a vilagos fogalommeghatarozas, a megfeleld szamu féréhely 1étrehozasa, a
személyi és targyi feltételek megteremtése, az intézménybe vald eljutds megszervezése,
valamint a kulcsszerepli szakértdi bizottsagok diagnosztikai eljarasanak és intézménykijel6l

szerepének egyértelmiisitése.

forras: http://index.hu/belfold/2017/07/04/ombudsman_fogyatekos gyerekek_oktatas_mulasztas/




NAYV: személyi kedvezmény sulyosan fogyatékos személyeknek

Az Szja tv. lehetové teszi a silyosan fogyatékos személyek szamara, hogy személyi
kedvezmény cimén az dsszevont adoalap utani ado terhére adokedvezményt
érvényesitsenek.

A NAYV altal kozzétett tajékoztatd szerint a személyi jovedelemadorodl szold 1995. évi CXVIL
torvény (Szja tv.) 40. § alapjan a sulyosan fogyatékos személyek személyi kedvezmény cimén
az 0sszevont addalap utani add terhére adokedvezményt érvényesithetnek.

Az Szja tv. értelmében az dsszevont adoalap adojat csokkenti a stilyosan fogyatékos
maganszemélynél az errdl sz616 igazolas, hatarozat alapjan a fogyatékos allapot kezdo
napjanak honapjatol ezen allapot fennallasa idején havonta az adoév elsé napjan érvényes
havi minimalbér 5 szazalékanak megfelel6 dsszeg, azaz 2017-ben 6375 forint havonta.

Sulyosan fogyatékos személynek tekintendd, aki a sulyos fogyatékossagnak mindsiild
betegségekrol sz616 kormanyrendeletben emlitett betegségben szenved, tovabba, aki
rokkantsagi jaradékban vagy fogyatékossagi timogatasban részestil.

A személyi kedvezmény igénybevétele szempontjabdl a stilyos fogyatékossagnak mindsiild
betegségeket a 335/2009. (XII. 29.) Kormanyrendelet hatarozza meg. Tehat kedvezményt az
érvényesithet, aki a Kormanyrendelet mellékletében meghatarozott betegségben szenved,
vagy a mellékletben meghatarozott fogyatékossaggal é1. Miutan taxativ felsorolasrol van szo,
igy a mellékletben nem szerepld betegségek utdn nem érvényesithetd az adokedvezmény.

Az addkedvezmény igénybevételére jogositd, Kormanyrendeletben szerepld leggyakoribb
betegségek a teljesség igénye nélkiil a kovetkezok: hallasi fogyatékossag, latasi
fogyatékossag, mozgasszervi fogyatékossag, elzarodast okozo érbetegségek, stlyos szervi
karosodassal jar6 immunbetegségek, velesziiletett enzimopatidk, e korbe tartoznak — tobbek
kozott — a laktozérzékenység miatt fellépd betegségek emésztérendszer betegségei, e korbe
tartoznak — tobbek kozott - a gluténérzékenység miatt fellépd betegségek endokrin és
anyagcsere betegségek, ezen bellill is az I. tipust, és a szovOdményekkel jaro II. tipusa
cukorbetegség.

A kedvezmény érvényesitésének feltétele, hogy a maganszemély rendelkezzen a stlyos
fogyatékossag mindsitésérdl szolo orvosi igazolassal, vagy a rokkantsagi jaradékra,
fogyatékossagi tamogatasra jogosito hatarozattal.

A sulyos fogyatékossdg mindsitése nem a Nemzeti Ado- €s Vamhivatal hataskorébe tartozo
adojogi, hanem orvos szakmai kérdés.

A fogyatékossag mindsitését a haziorvosndl, illetve az egészségkarosodas jellegétdl fiiggden a
szakorvosnal lehet kezdeményezni.

A fogyatékossag mindsitésére €s az igazolas kiallitdsara vonatkozo6 szabélyokat a 49/2009.
(XI1. 29.) EiiM rendelet hatarozza meg. A rendelet mellékletében meghatarozott igazolast a
szakambulancia vagy a korhazi osztaly szakorvosa, illetve altaluk készitett dokumentumok
alapjan a haziorvos allitja ki.



http://adozona.hu/jogtar/615_1995_CXVII_torveny_szemelyi_jovedelemadorol

A fogyatékossagi tiamogatas iranti igényt a févarosi és megyei kormanyhivatal
megyeszékhely szerinti jarasi hivatala felé kell benyujtani, mig a rokkantsagi jaradék
megallapitasara a lakohely szerint illetékes altalanos hataskorii nyugdij-megallapitd szerv
jogosult, melyet a Nyugdijfolyositd Igazgatosag folyosit.

Az igazolason a betegség/fogyatékos allapot kezdé idépontja szerepel, valamint, hogy az
allapot végleges mindsitésii, vagy a késdbbiekben tovabbi feliilvizsgalatra kotelezett-e a

maganszemély. Végleges fogyatékossag megallapitasakor az errdl szolo igazolas alapjan
minden évben érvényesithetd az adokedvezmény.

Az adokedvezmény kizarolag akkor vehetd figyelembe, ha a maganszemély mar az
igénybevétel idépontjaban rendelkezik az orvosi igazolassal.

A személyi kedvezmény alanyi jogon jar, - amennyiben a betegség, a rokkantsag megfelel a
jogszabalyokban eldirtaknak - azonban az igénybevételének tovabbi feltétele, hogy a sulyosan
fogyatékosnak mindsiilé maganszemély szerezzen az dsszevont addalapba tartozo jovedelmet,
amely utan adofizetési kotelezettsége keletkezett - fliggetleniil attél, hogy milyen jogviszony
vagy egyéb jogcim alapjan, és milyen rendszerességgel szerezte azt.

Természetesen adokoteles jovedelem hianyaban a személyi kedvezmény nem érvényesitheto,
¢s arra sincs lehetdség, hogy a jogosult adokoteles jovedelem hianyaban masnak atadja a
kedvezményt érvényesitésének jogat (pl. sziilének, hazastarsnak).

Amennyiben a maganszemélynek példaul munkaviszonya alapjan rendszeres jovedelme van,
akkor a munkaltatoja felé tett adoeldleg- nyilatkozat alapjan lehetésége van mar a fizetend6
adoeldlegnél érvényesitheti az adokedvezményt.

Nincs akadalya annak, hogy a magénszemély dontése szerint csak az ad6évi bevallasaban
érvényesitse a személyi kedvezményt, példaul ha megbizasi szerzddés alapjan csak néhany
alkalommal szerzett jovedelmet az adoévben, és az adoeldlegbdl a kifizeté nem érvényesitette
a kedvezményt, akkor az ad6z6 az éves adobevallasaban utolag érvényesitheti azt —
amennyiben valamennyi feltételnek megfelel.

Az orvosi igazolast nem kell csatolni az adobevallashoz, de eléviilési 1dOn beliil sziikséges
megodrizni, mert a kedvezményre jogosultsag az esetleges adoellendrzés sordn e
dokumentummal igazolhato.

Fontos tudni azt is, hogy amennyiben az addoévet, esetleg tobb adoévet kdvetden utdlag
allapitjak meg a kedvezményre vald jogosultsagot, akkor az igazolason

feltiintetett kezdd naptol az adokedvezmény az 5 éves eléviilési idOn beliil, visszamendleg, az
éves adobevallas(ok) onellendrzésével visszaigényelheto.

forras: http://adozona.hu/szja_ekho kulonado/NAV _szemelyi kedvezmeny sulyosan fogyatekos HLAOZD




Lépcsdliftre lenne szlikségiik a mozgasseériilt taborozoknak

Szeged - Ep tarsaikkal taboroznak értelmileg és mozgasukban is akadalyozott gyerekek
hamarosan a szegedi Partfiirdén. A tavalyi, elsé tabor ideje alatt a sériilt gyerekeket
kézben cipelték fel a sziilok és a nevel6k a 1épcs6- kon, de idén remélték, nem igy lesz.
Most ugy tiinik, Atmeneti segitségre szamithatnak csak.

Az itt taborozo gyerekek felének minden pillanatban segitségre van sziiksége
— mondja Gulicska Irén, az ,,Uj Vilag" Alapitvany kuratoriumi elnoke, a Kéz a Kézben
Toleranciatabor szervezoje, vezetdje. A szegedi Partfiirdon, a Molli hazban, jalius 10-étol 14-
¢ig masodszor taboroznak egyiitt értelmi €s mozgassériilt gyerekek ép tarsaikkal.
Szakemberek kisérik majd minden mozdulatukat, és a programban részt vesznek a Kutyaval
Egy Mosolyért Alapitvany kiképzett segitokutydsai is. A tabor a gyerekeknek ingyenes, és a
segiték sem kérnek honorariumot, de még igy is elkél minden tdmogatas.

— Vannak, akik kerekesszékben élik az életiiket, akadnak, akik babakocsival kézlekednek, és
olyanok is, akik konyoktamaszos, gurulos jarokerettel. Az 6 1épcsdztetésiik nagy kihivas:
napjaban tobbszor megemelni egy-egy gyermeket komoly fizikai megterhelés — fejti ki, és
elmondja, ezért is oOriiltek nagyon, amikor év elején igéretet kaptak egy cégtdl, hogy a taborra

rrrrr

— Majusban hivtam fel 6ket, hogy all-e még az ajanlat. Akkor dertilt ki, hogy harom hete
tonkrement a cég, igy Gjra bajba keriiltiink — avat be Horvath Anik¢ sziild, aki 16 éves, Fanni
nev, értelmileg és mozgasaban is sériilt lanyat taboroztatja. Egy masik sziilo, Szalontai
Csaba tizéves kislanyat, a kromoszoma-rendellenességgel sziiletett Florat engedi el juliusban.
A tabornak helyet ad6 Mollinal talalkozunk veliik, a lanyok azonnal izgatottak lesznek.
Latszik, boldogok a sok szép tavalyi emlék felidézésétol.

Az alapitvanynak nincs pénze liftre és hernyoétalpas Onjarora sem. Foto: Frank Yvette




Nem elég a program, biztonsag is kell

Fanni édesanyja szerint szavakkal szinte elmondhatatlan, mennyire héldsak az alapitvanynak
¢és a vellik kozremiikodo szegedi GEMMA -iskolanak, hogy ilyen lehetdséget kapnak a
gyerekek.

Attol még, hogy sériiltek, ugyanigy megvan az igényiik a szorakozasra és a kikapcsolodasra.
De nagyon sziikosek a lehetdségek, hiszen a klasszikus taborozasi élményeken tul nekik a
biztonsagot is meg kell kapniuk

— sz0gezi le. Szalontai Csaba pedig beavat, hogy bar nehéz elengedni Florat egyediil, tudja,
hogy hatalmas élmény lesz neki, igy nagyon varjak mar. — Tavaly még nem aludt itt, idén mar
¢jszakara is marad. Nem féliink, mert tudjuk, jo kezekben lesz — avat be.

Nincs parja hazankban

A Kéz a Kézben Toleranciatabor az orszdgban egyediilall6 modon segiti ezeket a csaladokat.
Feladatuknak tekintik azt is, hogy az ép, egészséges gyerekekhez is kozelebb hozzak sériilt
tarsaik vilagat.

Harminc ,,segitd", vagyis egészséges gyerek taborozik majd egyiitt 30 sériilt tarsaval. Ez
hatalmas kihivéas, de hissziik, hogy sziikség van ra, hogy megismerjék egymas ¢életét, és
érzékennyé valjanak a masik problémaira
—emeli ki Gulicska Irén, aki felvazolja tovabbi terveiket is.

— A kovetkez6 években szeretnénk a nyari idészakban két tabort is szervezni, de ehhez még a
pénziigyi hatteret is meg kell teremteni. Egy ismerds felajanlott a 1épcsézéshez a mostani
taborra egy hernyotalpas 1épcsOnjardt, ami sokat segit majd, de az igazi megoldas a sajat
1épcsolift vagy a hernyotalpas Onjaro lenne, de arra nincs pénziink sajnos — fejezi be, €s
hozzéteszi, barmilyen mas segitségnek is oriilnek.

forras:
http://lwww.delmagyar.hu/szeged_hirek/lepcsoliftre_lenne_szukseguk a_mozgasserult_taborozoknak/2524987/?
utm_source=rssfeed

., A GYEREK SULYOS FOGYATEKOS LESZ ES NEM FOG TUDNI
BESZELNI, VAN MEG KERDES?”

A torténetem témaja rendhagyd, bar sajnos nem egyedi. Kérdés: Mi van akkor, ha egy
atlagosnak mondhato csaladban egy ritka, nehezen kiszlirhetd genetikai betegséggel sziiletik a
baba?

A terhességeim atlagosak voltak, leszdmitva, hogy 1-es tipusti cukorbetegségem van, tehat

sokkal tobb vérvételen, ultrahangon voltam, mint egy egészséges varandos nd, de nem is




bantam, mindent a gyerekért azt a par honapot ki lehet birni. Elso terhesség, egészséges
kislany, minden szuper, most nem részletezem, vele szerencsére ,,unalmas” volt a
kisgyerekkor, szépen fejlodott/fejlodik magatol.

Masodik terhesség, minden jol megy, kisfia lesz, szuper, oriiliink. A sziiléssel nem voltak
gondok (csak eldtte par héttel be kellett fekiidnom, hogy jobban szem el6tt legyiink, de
természetesen befekszem, ez az érdekiink), nagyon gydnyori kisfia lett. Osszebaratkoztam
par anyukéaval a sziilészeten, mig bent voltam, igy lathattam Facebookon, kinek milyen tligyes
a (kb. hasonl6 koru) babaja. Mar forognak, figyelnek, iilnek. Az én fiam nem, csak fekszik,
nem érdekli semmi. Gyanus, de biztos csak mert fiu, lusta...

Mar 5 honapos, nem akar forogni... nincs gond, majd egyik naprol a masikra behoz mindent.

6,5 honapos, semmi, mar aggddunk (és itt jegyzem meg, hogy kiilsé furcsa jegyek nem voltak
rajta), elkezdtiink Dévényre jarni, TSMT tornat csinalni itthon, elsé neurologus szerint ne
aggodjunk.

Eltelt par honap, mar forog, de mar egyértelmiien le van maradva mozgés ¢és értelmi téren is,
segitséget kériink, soron kiviil irany a Bethesda neurologia, tiindéri doktornd elsore eltalalja,
mi lehet ez, de a bizonyossaghoz kell eldszor egy EEG majd egy genetikai vérvétel Pécsen.
Az EEG egyértelmiien pozitiv, mi — a sziilei — lelkileg teljesen dsszetortiink. Ereztiik, hogy a
vérvétel pozitiv lesz... Az lett. A 15-6s anyai kromoszomadja egy darabja , letort” a
fogantataskor, Angelman-szindroma, ennek esélye 1:15-20000-hez. A genetikus se volt

valami kedves, a kérdésre, hogy mi varhatd, hiivésen kijelenti, hogy

,,Sulyos fogyatekos lesz ¢és nem fog tudni beszelni, van

meg kerdes?”

Ekkor 15 honapos volt, forgott és kiiszott, a szindromajahoz képest elorébb jart, mint ,.kéne”.
Bizakodtunk. Bizakodunk. Eltelt sok id6 (vagyis annak t{int.) most lesz 4 éves. Kapaszkodva
lépked, maszik, érdeklddik, ha van kedve, jar is, magatol nem tud, de egyre inkabb latom,
hogy szeretne. Beszélni nem tud, de az alternativ kommunikaciora (képes kommunikaciora)
megtanithatd. Még nem szobatiszta. Ertelmileg nagyjabol 1,5-2 éves szinten van. Lehetne
jobb, lehetne rosszabb. Ami pozitiv, hogy latom, hogy vannak 6romteli pillanatai az életben,
sok mindennek 6riil, kedves, joéindulatq, jo lelkii kisfia. Néha sirok, hogy miért 6, néha

oriilok, hogy ,,csak ennyi”.

Az Angelman szindroma egy genetikai eltérés altal okozott idegrendszeri fejlédési

rendelleneség, melyet értelmi fejlodési elmaradas, mozgds- és egyensulyozasi zavarok, a

beszéd- és a nyelvfejlodés elmaradasa és jellegzetes viselkedési sajatossagok jellemeznek.

A legrosszabb az, ha megnéznek és arrébb mennek. Barmikor, barmilyen kérdésre szivesen
valaszolok, beszélgetek, kivéve, ha érzem a rosszindulatot benne. O is csak ugyanazt szeretné,

mint egy kisgyerek: jatszani €s azt, hogy ne bantsak. Igaz, mas, mint a tobbiek, nem olyan



http://angelman.hu/angelman-szindroma-leirasa/

iigyes, néha sikit, ha nem értjiik, amit akar (de a hiszti nem kromoszdéma-hibadhoz kotott), de
ettdl még szeretetreméltd. Mi, a sziileik is sokat tanulunk tdle, hisz 6 feltétel nélkiil szeret
minket, és mi is ezt tanuljuk meg a pozitiv életszemléletet, minden kicsinek, pici
eredménynek oriiliink. Kozben igyeksziink a lehetd legtobbet megtenni érte és a ndvéréért is.

Hogy a korlatihoz képest a legtobbre vigye. Ez az életfeladatunk.

forrés: http://bezzeganya.reblog.hu/a-gyerek-sulyos-fogyatekos-lesz-es-nem-fog-tudni-beszelni-van-me

Ujabb Ferrari Budapesten, amelyikkel csak mozgassériilt helyen ér
megallni

A Ferihegy kozelében 1év6 bevasarlokozpont egyébként korantsem teli parkolojaban
fotoztunk egy Ferrarit, ami finoman szélva sem torodott a szabalyokkal.

Igazan nehéz megérteni azt a mentalitast, amellyel naprol napra lehet talalkozni, tetszélegesen
barmhol, ahol vannak mozgékorlatozottaknak fenntartott parkolohelyek. Ezeket, vannak, akik
a legnagyobb természetességgel foglaljak el jogosulatlanul.

Most egy svajci rendszamu Ferrari 360 allt meg igy. Csodas paripa a V8-as, 400 loerds gép és
biztosan a tulajank sem esne nehezére plusz 20 métert sétalni. Még ha a fél méter magas
autobol egyébként rettentd nehéz lehet Ki-, és beszallni.

A KRESZ szerint a mozgaskorlatozottnak fenntartott varakozohelyen vald jogosulatlan
varakozas helyszini birsaga 50 ezer forint, a pénzbirsag dsszege pedig 100 ezer forint. Ez
lathatoan nem tartja vissza foleg a kiilfoldi rendszammal parkolokat.

Alig par napja egy masik Ferrarival, amely szintén fekete volt, de egy sokkal ujabb 458-
assal gytiilt meg a baja koztereseknek, mert a Margitsziget féutjan parkoltak le és fél napig
tartott mire elszallitottdk onnan. Az presze més kérdés, mi tart egy ilyen akcion fél napig.
Nem is beszélve arrol a ferhér Porsche Panamerarol, amely négy mozgaskorlatoztottaknak
fenntartott helyet foglalt el egyszerre a biztonsag kedvéért.

forras: http://hvg.hu/cegauto/20170702_Ujabb Ferrari Budapesten parkolas?s=hk



https://444.hu/2017/06/29/rendszeresen-a-margitszigeten-parkol-a-fekete-ferrari
http://hvg.hu/cegauto/20170620_egyszerre_negy_rokkant_parkolohelyet_foglal_el_egy_porsche
http://hvg.hu/cegauto/20170620_egyszerre_negy_rokkant_parkolohelyet_foglal_el_egy_porsche
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