Melléklet a Fiilop Attila allamtitkar urnak a GYOD igazsagtalan kritériumrendszerének
feliilbiralataval kapcsolatban

Amikor a torvényalkoté a GYOD kritériumrendszerébe az Onellatasra képtelen kifejezést
beépitette, nem gondolt azokra a gyermekekre, aki ugyan részben vagy teljes mértékben
képesek Onellatasra, azonban allapotuknal fogva allandé feliigyeletre, akar egészségiigyi
beavatkozast is igényld, fokozott feliigyeletre szorulnak, amely lehetetlenné teszi valamelyik
szlil¢jiik munkéba allasat.

A kovetkezd problémakat, élethelyzeteket szeretnénk itt megemliteni:

eha iskolaskori gyermekek nem jarhatnak oktatdsi intézménybe, mert elérhetd
kozelségben nincs olyan, amely az orvosi, egészségiigyi feladatokat vallalna
(vércukorszint-mérés, inzulinbeadas, epilepszids gorcsoldo gydgyszerek beadésa)

eha a gyermek allapota miatt csak a napi kotelezé oktatasi orakat toltheti az oktatasi
intézményben (pl. autizmus spektrumzavar, tobbszor iskola kéri, hogy sziild vigye
el orak utan)

ecsak a sziild allandd jelenléte, vagy kozremiikodése mellett jarhat intézménybe
(specialis diétan 1évé gyermekek, csak déleldtt miikodd iskolak - messze a
lakohelytol)

o felndtt kora, de értelmi képességeit tekintve 4-5 éves szinten 1évd gyermek nem
hagyhat6 egyediil, nappali intézmény pedig nincs szadmara

o felndétt kort, de veszélyérzettel, belatasi képességgel, fajdalomérzettel, stb. nem
rendelkezd apoltak, pszichés betegek, akik nem hagyhatok feliigyelet nélkiil

e ha adott gyermeknél rendszeresen eléforduld stlyos allapotok kezelésére az oktatési
intézmények nincsenek felkésziilve, ezért rendszeresen a sziilét riasztjdk (pl.
epilepszids roham, sulyos cukorbeteg gyermek allapotromlasai)

e olyan gyermekek is 1éteznek, akik onellatoak, de kronikus betegségiik, allapotuk miatt
veszélyt jelent szdmukra a kozosség, ezért otthon tanulnak (sulyos borbetegségek,
livegcsontusag, sulyos immunbetegségek stb.)

Mivel a szempontrendszer jelenleg csak az Onellatasi képességet figyeli, a felsorolt esetek
eszerint valoszinlileg kiesnek a GYOD-ra jogosultak korébdl, nehéz helyzetbe juttatva az
érintetteket. Ezt azért sem tudjuk elfogadni, mert a fenti esetek tobbségében az apoltak az
ellatorendszer hidnyossdgai miatt szorulnak otthonapoldsra, igy méltatlannak tartjuk, hogy
ezért az otthonapoldkat “biintessék”™.



Példak a hozzank beérkezett sziil6i megkeresésekbdl, kérdésekbdl (név nélkiil):

1.

 Egy egészséges és két hallasseriilt gyermeket neveliink a férjemmel. A nagyfiu utin 4 éve
vagyok apolasin. Elotte GYES-en voltam vele. Az alap apolasit kaptam utina 2018.
decemberig (janudrtol mar GYOD-0t) Az uj kritériumrendszer alapjan nem biztos, hogy
megkapnank tovabbra is az alapot. Az a vizsgalon is mulni fog.

A nagyfiamat 37 km-re vissziik autéval naponta integralt daltalanos iskoldaba Budapestre, mert
sem a helyi, sem a kozeli kisvarosban nem vette fel 6t egy altalanos iskola sem. Tanulasban
folyamatos sziiléi segitségre szorul. A lakdsban nem hagyhaté egyediil hosszabb idére
feliigyelet nélkiil.

A kicsi korai fejlesztobe jar jelenleg. Az el6zo évben nem talaltunk neki a kornyéken befogado
ovodat, ami 3 éves kortol biztositotta volna neki az eloirt fejlesztéseket.
Mindkét gyerekkel rendszeresen kell jarnunk a cochlearis implantatumaik-kal bedllitasra,
szervizbe.”

2.

., Akik ebbdl a pontrendszerbdl kiesnek a tovabbiakban semmi elldatasra sem lesznek
jogosultak? Dolgozni tovabbra sem tudok, mert attol hogy a lanyom onalloan eszik stb., még
a valo életben egyediil képtelen segitség nélkiil meglenni.”

3.

,Autista fiam van, szivesen megosztom a torténetiinket. Fiam 9 éves, ép értelmii, de
kommunikacioban, nyelvi készségekben erds az érintettsége. Pontok tekintetében hatdreset,
mert nagyjabol énallo, de mindenhez kell neki egy kis segitség. Alapitvanyi iskolaba jar Pest
megyeébol Budapestre, a 7 oras vonattal megyiink. Kisérni kell, de ez az 1 pont, amit
kaphatunk érte, nekem napi 5 érdmba keriil! Igy csak napi 4 érdban tudok dolgozni, de ezt is
csaladi segitséggel, komoly szervezést igényel. Mert az iskoldban mas a rendszer a normdl
miikodéshez, nyitva tartashoz képest. Itt két hét a téli sziinet, februarban is van egy hét
sisziinet, nyari tigyelet nincs, és sokszor délben haza kell vinni a gyerekeket. Mégis sziikséges
ez az iskola a fiamnak, mivel EGYMI nem jo neki a normal 1Q érték miatt, viszont a normal
suliba sem valo, mert nincsenek meg sem a személyi, sem a szakmai feltételek az oktatasahoz.
Bar a korzetes iskola alapitojaban benne van az autizmus, de az integrdcio csak papiron
létezik, a fiam problémdi pedig valosdagosak. Semmi segitséget nem tudnak nyujtani, nincs
hozzaértés, tapasztalat. Beteszik a 30 fos osztalyba minden segitség nélkiil és kész. Amikor
rakérdeztem az asszisztensre, mondtak, vigyem EGYMI-be, ha ennyire problémas. Emiatt a
hozzaadllas miatt dontéttiink az alapitvanyi iskola mellett, mert igy a normalt nem birnda, kb.
fél év mulva magantanulo lenne, elveszne a félallasom is. Egészen biztos, a lanyom a helyi
iskolaba jar, redlisan latom a kiilonbséget... Tehat a fiamnak sziikséges az alapitvanyi suli,
mert az dllami rendszerben NINCS megfelelé a szamara. Majd ha az dllam teljesiti a
kotelesseget, és gondoskodik a megfelelo oktatasrol megfelelo tavolsagon beliil, akkor
elvarhato lenne a munkavallalds. De addig a MINIMUM, hogy megfizeti azokat a sziiloket,
akik ezt a feladatot megteszik helyette. ”



4.

Az én kisfiam addig nem megy wc-re amig engedélyt nem kap ra, akar orakat var arra, hogy
valaki azt mondja, kimehet (van, hogy ezért bepisil). Képes a sziikségletét felismerni és
elvégezni a dolgat, de ha nincs szobeli engedély, nem megy pisilni. Az evéssel ugyanez van, ha
elé teszem, eszik onalloan, de egyébként eszébe sem jut.”

5.

A mi iskolank papiron integradlo, autistat felvevo, de a heti 10 ora fejlesztésbol heti 1 orat
kap, azt is egy masik gyerekkel, nem egyénileg. Azt mondjdik, nincs pedagogus. Az orakon
segitséget nem kap, sokszor kap diihrohamot, mert nem foglalkoznak vele dllapotinak
megfeleldoen. Aztan kapom a telefont, és el kell hoznom az iskolabol minden nap.”

6.
 En csak azért nem tudok dolgozni, mert barmikor hivhatnak az ovodabdl, hogy vigyem haza
a gyereket a viselkedése miatt. Fejlesztést nem kap, hiaba van szakértdink.”

7.

,Iskolas gyermekem ritka betegségnek szamito ételallergids - életveszélyesen a fehérjékre -
taplalkozasa grammra mért szigoru diéta formajaban biztositott. Iskolaba ételt nem vihetek
be, el kell hoznom ebédidoben, délutanra mar nem vihetem vissza.”

8.

Az én gyermekem olyan ritka betegségben szenved, hogy ha rohamot kap, egy életmentd
gvogyszert kell neki beadni injekcios tiivel. Ezek a rohamok félévente - évente pdrszor
fordulnak elo, de az iskola nem vdllalja anélkiil a napkozbeni ellatasat, hogy ne iilnék a
konyvtarban (kéznél) az injekcioval. Igy hogy dolgozzak?”

9.

., Nagylanyom Rett-szindromadas, 18 éves lesz. Jelenleg egyetlen spec. iskola van a megyénkben,
ahol befogadjik, de ez a lakéhelyiinktdl kozel 40 km-re van. Igy 6 naponta 80 km-t utazik, mig
én kozel 160 km-t vezetek. Csak az utazds naponta lanyomnak 1 és fél orat, nekem 3 ordt vesz
igénybe. A suliban 4 ordt tolt.”

10.
,, Pest Megyébol Budapestre kell hordanunk a latassériilt gyermekiinket, mert itt van ellatas.
Fiam egy teljesen ép, teljesen atlagos fejlodeésii gyerek csak nem lat.”

11.

,.Fiam 2000-ben sziiletett... 2006-ban a Il. sz. SOTE Gyermekklinikan diagnosztizaltak
autizmust (pervaziv fejlodési zavart) es sonatomentalis retardaciot. 2006-ban felvettek a
EGYMI ovodajaba, ahol tsmt, logopédia és kongnitiv fejlesztést kapott a bizottsag javaslata
szerint... Az iskolabol 2017-ben ballagott el, igy 8 altaldnos iskolai végzettsége van.

Tud olvasni, de széveget értelmezni nem. Lemdsolja a nyomtatott széveget, de onalloan nem
tud széveget alkotni. Az alapvetd matematikai miiveleteket nem érti, a tizesatlépés fogalmat, a
pénz fogalmat nem érti. Beszéde monoton, kifejezés nélkiili, sokszor érthetetlen. Sajat és
masok igenyeit felmérni képtelen. Masok érzelmeit, mimikajat, szandékat felismerni képtelen.
Idegenekkel kommunikadlni képtelen. Szocidlis kommunikdcioja majdhogynem teljesen
hianyzik. A fizikai- és szemkontaktust keriili, még a csaladtagjaival szemben is. Kornyezetérdl
legtobbszor nem vesz tudomast.



2017-ig minden nap ott voltam vele az iskolaban, segitettem a gyogypedagogusok munkajat.
Itthon is rengeteg munkdaba keriilt, hogy elsajdtitsa az onkiszolgaldast valamelyest. Tud
evoeszkozzel (kanal, villa) enni, illemhelyet hasznal, de utana mindig rendbe kell tennem az
illemhelyet. Feloltozik, cipot nem tud kétni, ruhdit én készitem ki, mivel nem tudja felmérni,
hogy milyen ruhdzatra van sziiksége az idojaras alapjan.

Tiszta ruha valtasat sajat magatol nem teszi meg, nekem kell iranyitanom, ahogy a
tisztalkodasnal is segitségre, iranyitasra szorul. Maganak nem tud kérmot vagni,
borotvalkozni csak segitséggel tud. Folyamatosan ellendrizni, segiteni, iranyitani kell a napi
rutinban. Varatlan eseményekre autoagressziv. Szigoru, maga hozta szabalyok szerint éli
mindennapjait, melyektdl eltériteni nem lehet, ha mégis, akkor autoagressziv. Minden nap fel
kell készitenem elére a nap torténéseire (Hova és mikor megyiink, melyik iizletekben
vasarolunk, ezek sorrendjén nem valtoztathatok. Ha vendég jon hozzank, ki és mikor érkezik,
meddig marad stb.) Egy hosszabb utazasra hetekbe telik felkésziteni. Pontos tervvel, amitdl
eltérni nem lehet. (Pl. Budapesten nem utazhatunk a 6-os villamossal, ha arra késziilt fel,
hogy a 4-el megyiink)

Egyediil nem hagyhato, és otthonrol nem is engedheto el egyediil... A fogyatékossagi
tamogatdst kapja 2018. augusztus 1-t6l. En az alap dpolasi dijat kapom jelenleg, a silyos
fogyatékossdaga miatt... Dolgozni nem tudok mellette elmenni, és az uj dpoldsi dij és GYOD
torvény pontozasi rendszere szerint elore ldathatolag 2020-t6l sem GYOD-ra, sem dpolasi
dijra nem leszek jogosult.

12.

,,Sulyos epilepszias (Dravet-szindromas) 24 oras feliigyeletes fiam van aki jar, eszik effektive,
de megfullad ha, akkor rohamozik... Ha nagyon-nagyon jo indulati valaki, 6ssze tudok szedni
8 pontot...

13.
., Mi érintettek vagyunk a cukorbeteség gyanant is (egyébkeént sulyos értelmi seriilt, epilepszids
a fiam).

Nekem az oviban, ahol 5 orat tolthetett volna, ott kellett tilnom a folyoson, mert nem volt, aki
feliigyelje, hogy mennyi a vércukra, mennyit és mit eszik, erre mennyi inzulint adjanak.
Hiaba volt atbeszélve, letisztazva minden, egyszeriien félnek a cukorbeteg gyerekektol, még ha
azok teljesen értelmesek, és nincs egyéb betegségiik.
Legtobb ismerosomnél, ahol ilyen cukorbeteg gyerek van, sajnos az egyik sziilo kiesik a
munkabol, mert gyakran van, hogy jon egy front, a vércukor reggelre az egekben. Illyenkor
borul az egész délelott.... Mehet suliba, de folyamatosan mérni kell (akar oranként), amit
megtesz egy gyerek, de hogy mennyi inzulint adjon be, nagyon kevés az a gyerek, aki
szerintem 10 éves kor alatt ondlloan tudja magat  biztonsaggal  kezelni.
Gyakran elofordul, hogy csorog a telefon, és a tanarok tandcstalanok, hogy mit is
csindljanak, ilyenkor is a sziilo ugrik, és hagyja a munkahelyet (mar ha van még, mert a
munkaltatok ezt tobbnyire neheztelik, hogy folyamatos késziiltségben kell lenni).
Sajnos a cukorbetegség egy olyan dllapot, amire minden hatdssal van: idojaras, frontok,
étkezések, stressz, ha beindulnak a hormonok..

14.

,Mi a 23.-ik keriiletben lakunk, itt nincs intézmény, ahovd iskoliba tudndnk menni.
Kislanyom halmozottan seriilt, egyediil nem képes jarni, enni, oltozkédni, Wc-t hasznalni,
gyomorszondadja van és epilepszias! Most a Il. keriiletbe jarunk oviba. Naponta tébb orat
autozunk! Szeptembertol az altalanos iskolaba fogunk jarni, a Ill. keriiletbe! Szerintem szép
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tavolsag ez is! 8 orat fogunk hétfotol csiitortokig az iskolaban tartozkodni, pénteken réviditett
nap lesz! Van egy 3 éves gyerekiink is! Egyelére nem tudjuk, hogy fogjuk megszervezni az
életiinket! Nekem itt élnek a sziileim is, mert anyukam 20 éve ALS beteg, pelenkazni, etetni-
itatni, dltoztetni kell! 1 évre vették fel gyermekem az iskolaba, utana majd eldéontik, hogy
maradhatunk vagy esetleg mdsik iskoldaba kell mennie. Egyeldre a szakmdamban nem tudok
heti 4 napot 6 éraban dolgozni! Viamiigyintézd, nemzetkozi szallitmdnyozasi tigyintézd voltam!
Kislanyom 6 éves kordig itthon volt, mert az alapbetegségek mellett tobbszor volt leukémia
gyanuis, ezert idonként az onkologian fekiidtiink! Most is sokat beteg, de remélem, hogy soha
tobbé nem kell csontveld eredményre varnunk! A lényeg, hogy teljesen kiestem a gyakorlatbol,
és sajnos nem vagyok naprakész a szakmamban! Tehat senki sem fog ertem kapkodni! Sok
helyen érdeklédtem a régi partner cégeknél, akiknek 16 évig dolgoztam éjjel-nappal, hogy
tudnanak-e alkalmazni, de mindenki azt szeretné, hogy napi legaldbb 12 ordban dolgozzak.
Aki ebben a szakmaban dolgozik, az tudja, hogy mivel jar. Kénytelen leszek sajat pénzbdl
iskoldba menni, és valami teljesen mdst tanulni. Persze csak hétvégén, ami azt jelenti, hogy
addig a parom nem tud dolgozni, mert a gyerekekre kell vigydznia. Most tartunk ott, hogy
nem ldtjuk, mi lenne a jo mindenkinek! Allandéan étleteket gydrtunk, aztan rajoviink, hogy
valaki mindig hattérbe szorul! Probaljuk a gyerekeket elére helyezni, hogy nekik legyen jo. Ez
egy ordogi kor. Mi szeptembertol eddig gy néz ki, hogy nem lesziink jogosultak a GYOD-ra a
8 oras intézménybe tartozkodas miatt.”

15.
Anyuka harom SNI-s gyerekkel:

Az elsé gyereke teljesen normal fejlédésii, mindent tud, 12 éves, de sulyos epilepszids. Most
Jjanuartol magantanulo lett, mert az iskola minden roham alkalmaval mentot hivott és
kérhdzba vitette, mert azt mondta, 6 nem vallalja a felel6sséget, hogy a gyereknek valami baja
lesz. Ugyhogy minden héten a gyerek a kérhdazban kotott ki. Nem birtdk tovabb, 6k kérték,
legyen magantanulo (bar az iskola vallalta volna igy tovabb). Amugy a gyerek egyediil jart
suliba, otthon mindenben segitett anyukdjanak, teljesen normal gyerek. Most anyuka tanul
vele otthon tovadbb...

Neki szempontrendszer alapjan biztos nem lenne meg a 8 pontja.

Masodik gyermeke autista kodot kapott, de mar teljesen normalis, sot kivételes tehetség. Ezt
sziilok erték el otthoni fejlesztésekkel, fizetett emberekkel.

Harmadik gyermeknek nem volt a kozelben suli, ezért 50 kilométerre jar egy bentlakasos
suliba (csak hétvégen van otthon), ahova szallitoszolgadlat viszi és hozza, mert a sziiloknek
nincs autojuk. De ha beteg, ha miitétie van (most volt példaul), vagy iskolasziinetekben nem
lehet az intézményben, akkor haza kell hoznia. Ha csak ldzas, mar telefondlnak, hogy vigye
haza. Ilyenkor kell keresnie valami megoldast, hogyan hozza haza, mert a szallitoszolgalat
lazas gyereket nem szallit. Mivel bentlakdsos suliba jar, utana sem kapnak GYOD-ot.

Megjelenések, ahol érintett sziilok nyilatkoznak a GYOD-rol:

https://www.facebook.com/hetinaplo/videos/547567402377432/

https://abcug.hu/az-autistak-lehetnek-az-otthongondozasi-dij-vesztesei/

https://autizmuslive.blog.hu/2019/01/04/szall egy pofon a szelben 251
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https://www.facebook.com/hetinaplo/videos/547567402377432/
https://abcug.hu/az-autistak-lehetnek-az-otthongondozasi-dij-vesztesei/
https://autizmuslive.blog.hu/2019/01/04/szall_egy_pofon_a_szelben_251

https://autizmuslive.blog.hu/2019/01/18/he mondd mi lesz velem ha halkabban szol a ro
ck and roll



https://autizmuslive.blog.hu/2019/01/18/he_mondd_mi_lesz_velem_ha_halkabban_szol_a_rock_and_roll
https://autizmuslive.blog.hu/2019/01/18/he_mondd_mi_lesz_velem_ha_halkabban_szol_a_rock_and_roll

