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Kedves Olvaso!

Nydri szamunk mi mdsrdl is sz6lna, mint a ktelezd hétkoznapi tevékenységeket meg-

korondzé, 6rémbél, egyéni motiviciébél végzett szabadidds tevékenységekrdl. Eletiink

sajnos, vagy nem sajnos, de kotelezettségekbdl, a tdrsadalmi normédknak valé megfele-
1ésbdl 41, hiszen ezek nélkiilszhetetlenek alapvetd sziikségleteink biztositdsihoz. A nor-
miékra valé felkésziilés egyik terepe a kotelezd oktatds.

»Az iskolai gyakorlat azonban dltaldban mdst mutat:

* Svédorszdgban a tanuldk 1/3-a szereti az iskoldt, 1/3-a elviseli, 1/3-a elviselhetetlen,
kdros intézménynek tartja,

* Amerikdban a megkérdezett 30 évesek szerint az iskola nem segitette tehetségiik ki-
bontakozdsdt: amennyire ez sikeriilt, az a munkahelyiiknek készonhets,

* az dltaldnos iskoldk jelentds része kifejezetten rossz hatdssal van a gyerekek személyi-
ségére (alig térekszenek arra, hogy a tananyag és a tanitdsi médszerek egyénre szabd-
sdval motivdljak a tanuldkat, fejlesszék képességeiket),

* az iskoldk hidnyossdgai kiilénosen szembeszokdk az alacsony szocio-ckondmiai std-
tusz gyerekeknél (egy felmérésben minddssze 20%-uk mondta, hogy az iskola segi-
tett abban, hogy munkdjuk legyen és azt jél el tudjdk ldeni),

* atandrok tdbbsége rossz »szerepmodell«: énképiik, magabiztossiguk nem elég fejlett,
sajdt életiik kreativ irdnyitdsdra sem képesek,

* a tuddsszerzésre épiild tanitds elvesztegeti a tanuldk idejét: a formdlis tudds »felezési
ideje« egy év (egy év alatt a tanuld elfelejti az igy megszerzett tuddst), a tananyag 4l-
taldban mdr a tanitds idejekor elavult és nincs kdze azokhoz a problémakhoz, ame-

lyekkel a tanulénak szembe kell néznie.”!

Még inkdbb igaz ez autista gyermekeinkre. Tehdt ha jot akarunk, akkor mindannyian
megkeressitk mind magunknak, mind gyermekeinknek azokat a hobbikat és szabadidés
tevékenységeket, amelyek feltoltenek és kimozditanak minket a taposémalombdl. Le-
gyen az sport, muvészet, utazis, vagy természetjras.

Ezen elméletet mi sem tdmasztja jobban ald, mint az érintettek és kdzosségeinek akti-
vitdsa, jé példdi. Emlékezziink csak a tavaly nydri , Esélyt ad6 — esélyt KAPGS” fesztivalra,
amikor szdmos — tehetséggel megildott — tdrsunk mutatkozhatott be, s aminek folyo-
ményaként még az idén is volt kdzos fellépése a szerepl8knek, emlékezziink az Autista
Majorsdgokban és mds vidéki tagszervezetekben autistdk 4ltal készitett tdrgyakra, Peres
Andprds 25 éves autista fiatal szévéseire, Lizanka konyvére.

Valahogy egyik példin sem érzddik az a kényszeresség, ami tgy dltaldban jellem-
26 lehet az autizmusra. Eppen ellenkezdleg: a szivvel és lélekkel végzett tevékenységek
megszépitik mindannyiunk életét. Ahogy Picasso fogalmazott: ,,A mivészet lemossa a
lélekrdl a mindennapok pordt.”

Kivdnom, hogy mindannyian megtaldljuk azt, amitd] megszépiilhet a lelkiink!

Udvozlettel:

Gyérfy Aniké

alelnok

! KLEIN SANDOR: A szivvel — lélekkel (6rommel és elkételezettséggel) végzett tevékenység. In: heep://epa.oszk.
hu/02700/02750/00036/pdf/EPA02750_tudasmenedzsment_2014_02_024-030.pdf



Beszamold a majusi kdzgyd

Tajékoztaté a DATA-rdl

Eves rendes kdzgy(ilését tartotta majus 12-én az AOSZ. Mivel a kiirt

idépontra nem volt ott a tagszervezetek fele, ezért két éraval késébb,

az alapszabdly értelmében, megismételt kozgyllés zajlott. A varakozas

nem telt haszontalanul.

Az Autistdk Orszégos Szdvetsége (AOSZ)
és az ELTE kutatdcsoportjdnak kozos
projektjét az AOSZ részér8l Kévdri Edir
elnok és Gydrfy Anikd alelnsk, projeke-
menedzser mutatta be. A jelenlévd sziilk
kérdéseire az ELTE szakére6i is valaszol-
tak: Dr. Stefanik Krisztina pszicholégus,
egyetemi docens, kutatd (autizmus spekt-
rum pedagogidja szakirdny), és Havasi
Agnes pedagégus, egyetemi tandrsegéd,
kutaté (autizmusspektrum pedagégidja
szakirdny). A résztvevk megismerhet-
ték a projeke 0j szakmai vezetdjét, Horbi
Anett autizmus spekerum  pedagdgidja
szakirdnyon végzett gydgypedagdgust is.

A 11 érakor megtartott kozgy(ilés napi-
renden kiviili ponttal indule: K6véri Edit,
az AOSZ elndke ismertette az Eséembe-
rekért Egyesiilet elnokének levelét, aki azt
kérte, hogy vegyék fel a kozgy(ilés napi-
rendi pontjai kézé és szavazzanak arrdl,
hogy az AOSZ-nak legyen iigyvezetdje.
Dr. Szabé Zoltdn, az AOSZ jogdsza sze-
rint erre ezen a kézgyﬁlésen madr nincs
lehetdség, mert az eldzetesen kikiildoee
meghivéban foglale feltételeknek nem fe-
lelt meg a megkeresés. Az elnok azt ajin-
lotta a jelenlévé tagoknak, hogy a kozgyt-
1és befejezése utdn vitassék meg az Esem-

berekért Egyesiilet levelében foglaltakat.

Még az el8z8 kozgylilésen hatdrozat sziile-
tett arrol, hogy az AOSZ-nak évente két-
szer be kell szdmolnia a DATA alldsrél.
Gybrfy Anikd alelnsk, a DATA projektve-
zetje, két valtozdsrdl szdmolt be: a pénz-
ligyi vezetd és a projekt szakmai vezetdjé-
nek személye valtozott. Ami fontos: oktd-
ber 31-éig az AOSZ-nak 120 {6t be kell
vonnia a projektbe, veliik eszkoz haszné-
latba addsi és adatkezelési szerzédést kot-
nek, ezért vérjdk a sziil6k jelentkezését.
Az applikdci6t készitd cég kivalasztdsdra

kozbeszerzést kellett kiirni — ez most van
folyamatban. A DATA-val kapcsolatban
minden tovdbbi informdcié megtaldlhaté
a projekt honlapjdn: http://data.aosz.hu/.

Gyérfy Aniké beszdmoldjdt egy tartéz-
kodds mellett elfogadtdk.

Kéviri Edit elndk beszdmolt a szdvetség
2017-ben végzett szakmai munkdjdrdl. Az
elnsk beszéle tobbek kozdte a jogsegély-
szolgdlat, az animdtorok, az AOSZ Info-
Pont iroddk eredményes munkdjérél, a si-
keres KAP fesztivalrdl, a FESZT-ben vég-
zett munkdrdl, és arrdl is, hogy az AOSZ
kértydt igényl6k szdma novekedett.

A hidnyossdgokrdl is szélt: a mentor-
sziil§ hdlézat nem megfeleld menedzselé-
sérdl — ezen véltoztatni fognak — és az on-
line [rdnyti frissitésének elmaraddsdrdl. A
jogszabdlyok oly gyakran véltoznak, hogy
mire készen van a frissités, sok koziilitk
mér hatdlydt veszti. A szakmai beszdmo-
16t a kozgytilés elfogadta.

Szildgyi Jozsefa 2017-es év pénziigyi te-
vékenységérdl szdmolt be. Eldre bocsdtot-
ta, hogy az orszdgos csokkenés ellenére a
szovetségnél nétt a felajanlott 1%-ok osz-
szege. A feltigyeld bizottsdg megvizsgdlta a
miikodést, rendben 1évének taldlta a kolt-
ségvetést, és elfogaddsra javasolta a kozgyi-
lésnek — ezt a jelenlévk egyhangtlag meg
is tették.

A kozgy(ilés zdrulta utdn a tagszervezetek
képvisel8i hosszan megvitattdk a napiren-
di pont kiegészitésével kapcsolatos leve-
let. Egyetértettek azzal, hogy a kozgy(ilést
megel8z8 napon érkezett felvetést napi-
rendként tdrgyalni nem lehet. Kévéri Edit
elnok elmondta, hogy az elmult években
mind az AOSZ, mind pedig az AOSZ
Info-Pont iroddk tekintetében kidolgo-
z4sra és bevezetésre keriilt az egyéni esetek
kezelésének szakmai protokollja és annak

esro
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adminisztrécidja, igy ennek koszonhetd-
en évek 6ta nyomon kovethetd az egyes
megkeresések tekintetében, hogy ki fog-
lalkozott vele, mi tértént, milyen médon
oldédott meg a megkeres§ problémid-
ja. Ezen adatok alapjdn végzi az Autistdk
Orszdgos Szovetsége érdekvédelmi mun-
kdjde is. Elmondta azt is, hogy az AOSZ
elnoksége az AOSZ kértya és EsGember
szolgaltatds tovdbbi biztositdsdval kapcso-
latos kérdéseket a kordbbi években tobb
kozgytilésen is megvitatta, azokrél a koz-
gyllés szabdlyszertien dontott. Fontosnak
gondolja azonban a tagszervezetek jelzése-
it és nyitott a tagszervezetek tdmogatdsd-
ra, de a kordbbi kozgytilési dontések tisz-
teletben tartdsdt is fontosnak tartja.

EsGember a postaliddban

A Tirsasdg az Autistdk Emberekért nevii ci-
vil tdrsasdgot Szildgyi Jozsef és Liffler And-
rds alapitotta kimondottan azért, hogy a
szdvetség volt tagjait ne érje hdtriny, hogy
az AOSZ hajdani egyéni tagjai biztosan
megkapjdk az Esdember papiralapt vél-
tozatdt. A tdrsasignak nincs kozgytilése,
minden kototeségtdl mentes.

Tagdij: 2000 Ft (ennyi volt az AOSZ
tagsdgé is), ennek fejében megkapjdk
az Ujsdgot, az AOSZ kdrtydtr, valamint
részt vehetnek a szovetséget érint§ don-
tésekben. Itt lehet jelentkezni: aoszct@
esoember.hu vagy: 1053 Fejér Gyorgy
utca 10. Bankszdmlaszdm: 18203332-
06014620-40010020.

A kiadvény letslthetd a Kozponti Statisz-
tikai Hivatal honlapjarél (. még 8. o.).
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Lehet kdnnyebben szot érteni

Lipesey Réka utazéd gydgypedagdgus Lebet kinnyebb cimmel konyvet irt azoknak a pedagé-
gusoknak, akik t6bbségi iskoldban tanitanak, és osztdlyukba autista tanulé jir. A kotetet az
AutiSpektrum Egyesiilet (Veszprém) adta ki, és honlapjukrél ingyenesen letslthetd. A szerzd
bevezetdjébdl idéziink:

Kedves Kollégdim, ez a kiadvdny azzal a céllal sziiletett, hogy az als6 tagozaton tanité peda-

gbgusok szdmdra gordiilékenyebbé tegye a mindennapokat, segitsen, kapaszkodét nydjtson,
lehetéségeket kindljon fel annak érdekében, hogy jobban megértsék a rdjuk bizott autizmus-

Uhney Rika

_eT KONNYEBB ; sal €l tanitvdnyaikat. Remélem, mindenki taldl dtletet, vagy gyors segitséget egy-egy felme-
LEH s riil8 kérdésre, megolddsi médot a csoportban, vagy osztdlyban megjelend nehézségekre. (...)
s gt e eSS Prébéltam egy olyan rovid, de mégis hasznos flizetet sszedllitani, mely segithet, 6tletet ad-

ﬂ hat. Fontos azonban megjegyezni, hogy nem helyettesiti azt a szakembert, aki felmérve, figyel-

ve és megismerve a gyermeket, kifejezetten az & szdmdra 4llitja Sssze az egyéni fejlesztési ter-

vet, azon rugalmasan véltoztat, ha kell, figyelembe véve a gyermek fejlédésmenetét, igényeit.
Remélem, segithetek, jé olvasdst!

EIndksegi hatarozatok 2018

) ; ) ‘ A | A DONTEST
HATAROZAT | HATAROZAT A HATAROZAT TARTALMA | HATAROZAT | [AMOGATOK
SZAMA | f 1QZAT/\L : bOHATALYA ES/ELLEN/Z\)K
Lt SRS SO L AN
1/2018. 2018. Az elndkség Gyorfy Anikdt javasolja a jegyzékonyv vezetésére. ; 4igen, 0 nem,
(V.26) | 04.26. | | ! 0 tartézkodott
2/2018. 2018. A napirendi pont megtérgyalasa utén az elndkség a DATA projekt beszamolojat elfogadta. : 4igen, 0 nem,
(V.26) | 04.26. | | ! 0 tartézkodott
3/2018. 2018. Az elndkség az aldbbi hatdrozatot hozta: : 4igen, 0 nem,
(IV.26) ! 04.26. ! A DATA projekt soran beszerzésre kertilé és kioszthaté mobil késziilékek és tabletek a kovetkezd | ! 0 tartozkodas
; i szempontok figyelembevételével és a kdvetkezé feltételekkel adhatoak at. Az elndk ezek ; ;
. figyelembevételével tegye kdzzé a lehetdséget, és készitse el a hasznalatbavételi szerzédést:
| — Az eszk6z0k az AOSZ tulajdonat képezik, azt hasznalatba adja 2023. december 31-ig.
i — A beszerzésre és atadasra keruld eszkézok a targyi eszkoz leltarba bevételezésre kertinek.
- A hasznélat sordn elveszett eszkdzt az atvevének potolnia kell, vagy ki kell fizetni.
| = SIM kartyat az AOSZ nem biztosit.
i — Az dtvevonek minden évben nyilatkoznia kell arrdl, hogy az eszkoz a birtokdban van.
| — A kozbeszerzés kiirasanal a jotallasra ki kell témi. ;
i — Akdzbeszerzés kiirasanal a rendeltetésszer(i hasznalaton kiviil eredé meghibasodasra is ki kell térni. |
i — Szocidlis rdszorultsdgot nem vizsgélja az AOSZ. :
| — A hasznélatba vevének adatszolgaltatasi kotelezettsége van.
i — A haszndlatba vevének a rendezvényekre valé meghivast 50%-ban teljesitenie kell.
i — A hasznélatba vevének a képzéseken a részvétel kotelezd.
| - Ahasznélatba vevének a teszteléssel kapcsolatos feladatok teljesitése ktelezé.
i — A hasznélatba vevének a meghibdsodast jelentenie kell a tulajdonos (AOSZ) felé.
| — A garancialis kérdésekrdl a kdzbeszerzés lebonyolitasa utan hoz dontést az elnékség.
| — Ahaszndlatba vevének az esetleges lopds tényét rendérségi jegyzékonyvvel kell igazolnia.
i — Az elndk a konzorciumi partner teszteléssel kapcsolatos esetleges tovabbi elvardsait kérje be és
vegye figyelembe.
4/2018. 2018. A kdzbeszerzési értékhatart meg nem halado beszerzések protokolljat dolgozza ki a projekt 4igen, 0 nem,
(IV.26) i 04. 26. : vezetSje és pénzligyi vezetdje. ; : 0 tartozkodott
3 | Akdzbeszerzési bizottsag tagjainak az elndkség megvalasztja Botz Attilat, dr. Hegedds Lajost 1 3
i és Szilagyi Jozsefet.
! A kézbeszerzési szabélyzatban régzitett dontéshozo szervezet tagjai az AOSZ mindenkori
| elndksége, mely hatdrozattal hozza meg déntését.
5/2018. 2018. A 12/2018 (11.17.) kdzgylési hatérozat értelmében az elndk a projekt id6szak alatt minden : 4igen, 0 nem,
(IV. 26) | 04.26. ! év méjusi kozgy(lésén beszamol a projekt elérehaladasardl. Minden év novemberében ! 0 tartdzkodott
: ! frésos beszamolot kuldd ki a mai elnokségi tilésre kikuldott, az ehhez a napirendhez készitett : :
i elSterjesztés strukturdjat kovetve. Az elSterjesztés kikildés elétt 30 nappal megkdldi a feltgyeld
! bizottsagnak megtekintésre és javaslattélre. A felligyelé bizottsag a megkuildéstsl szamitott
i 10 napon belil visszajelez a beszamoldval kapcsolatban.
6/2018. 1 2018. i Az elndkség Csonka Gabor alelndkét delegdlja az AE kdzgydilésébe : i 3igen, O nem,
(V.26) | 04.26. | | ! 0 tartozkodott
7/2018. 1 2018. | EInckség az eléterjesztett — éves rendes kodzgy(iléssel 6sszefliggd — elterjesztéseket: a kdzgy(lés | i 4igen, 0 nem,

(IV. 26)) 04. 26. helyét, idejét, napirendi pontjait és a kikildendé dokumentumait (meghivo, szakmai és pénzigyi ! i 0 tartézkodott
: | beszamolo, valamint egyszerUsitett éves beszamold és kézhasznUsagi melléklet) elfogadta. : :



Szakmai iranyelvek

Az autista személyeket is elldté szocidlis
szolgdltaté rendszerre kiterjedd szakmai
irdnyelveket dolgoz ki az a szocidlis irdny-
elv-fejlesztd csoport, amelyik az AOSZ
folkérésére jott 1étre. A hétf8s csoport ve-
zetbje Oszi Patricia gyogypedagdgus, az
Autizmus Alapitvdny szakértSje. A cso-
port februdr végén kezdte a munkdt. A
hazai és nemzetkozi j6 gyakorlatokat fi-
gyelembe véve dolgozzdk ki a szocidlis
elldtd rendszerre vonatkozé javaslataikat.
Midjusban a nappali elldt6 rendszerre vo-
natkozé szakmai ajénldsok keriiltek sorra,
amelyeket el8re ldthat6lag szeptemberben
tesznek kozzé.

ENSZ egyezmény feliilvizsgalata
AZ AOSZ is tagja a Fogyatékossdggal
Elgk Jogaiére Felelds Tematikus Mun-
kacsoportnak, melynek feladata a fogya-
tékossdggal él8 személyek jogairdl sz6lé
ENSZ egyezménnyel kapcsolatos id8sza-
kos feliilvizsgdlat. A szdvetséget dr. Kdlozi
Mirjam jogdsz képviselte az iiléseken. A
csoport tagja még 18 civil szervezet, va-
lamint az ELTE BGGYK szakértéi. Az
AOSZ az autista személyek elldtdsdval
kapcsolatban az oktatds (pl. a nappali el-
ldtds teriileti lefedettségének bévitése), a
pszichidtriai elldtds (pl. felndtt autista sze-
mélyek) és az egészségiigy hidnyossdgai-
nak felszdmoldsdra tett javaslatokat a kor-
ménynak.

Tartalmas pihenés 2018

Mint minden évben, idén is palydzhattak
az AOSZ tagszervezetei az altaluk szerve-
zett nydri tdborok tdmogatdsdra. Tagszer-
vezetenként 120 000 Ft-ot igényelhettek,
személyenként 20 000 Ft-ot. 80 000 Fe-
ot nyert: az Abigél Kézhasznti Egyesiilet,
Alapitviny az Autista Gyermekekért és
az Aura Autistdkat Tdmogaté Kézhasznti
Egyesiilet.

120 000 Ft-ot nyert az AutiSpektrum
Egyesiilet a Veszprém megyei autista gyer-
mekekért, Ertékek Hiza Alapitvany, ,Fl6-
ra” Ertelmi Fogyatékosokért és Autistdkért
Alapitvdny, Mit tehetnék érted? Autista
Otthon Alapitvdny, Négrddi Autizmus
Alapitviny, Osszefogds Berettyészentmar-
tonért Egyesiilet, Szimbidzis a Harmoni-
kus Egyiitt-létére Alapitvany és a Szivar-
véany Autizmus Kézhaszni Egyesiilet.

Tavaszvaras és alapkoéletétel
Miskolcon

A Miskolci Autista Alapitviny (MAA) ta-
vaszvard nyilt napot tartott mdjus 9-én.
Kiilonféle programokkal vartdk az érdek-
16d8ket, pl. ingyenes egészségsziiréssel,
kénny(i kerti munkdkkal a féliasitorban
és a terdpids kertben. Mdjus 17-én pedig
alapkéletétel volt Szakildon, az alapit-
vany szocidlis farmjdn, ahol falusi ven-
déghdz épiil a GINOP pélydzaton nyert
pénzbdl. A tervek szerint ez év oktdberé-
ben mér dtadhaté lesz az épiilet.

Elismerés a Janka Tanyanak

A NIOK Alapitvany Civil dijit nyerte a
tétvdzsonyi Janka Tanya Nonprofit Kft.
a legjobb egytittmi(ikodés kategéridban.
A tanydn autista és értelmi fogyatékos

emberek nappali foglalkoztatdsa folyik.

A Gsillagfény anyak napi miisora

Fot6: Handk Jézsef
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A cél: bevezetni 8ket a munka vildgdba.
A YouTube-on révid videét ldthatnak
a tanydrdl, munkdjukrdl: hteps://www.
youtube.com/watch?v=29ZhprN80Z0

Sziiloklub Szolnokon

Az Autistdkért Szolnokon Civil Tdrsasdg
kotetlen beszélgetésre hivta az autizmus-
sal érintett csalddokat, nevelSket. A nydri
sziinetrdl, a szabadidé eltoltésérél volt szé.
A Szolnokon él8, autista gyermeket neve-
18 sziil6k minden hénap harmadik szerdd-
jén taldlkoznak a Hild Viktor Kényvtdr 2.
emeletén (Z8ld hdz, Karczag L. Gt 2.). A
sziil8klub kézponti témdja hénaprél-hé-
napra véltozik, de mindig az autizmus-
hoz kapcsolédik. Aki csatlakozni szeretne
a tdrsasdghoz, az irjon e-mailt: autistakert.
szolnokon@gmail.com; vagy telefondljon:

(70) 904 0244, (20) 428 9225.

Peticio foglalkoztatasi
jogviszonyért

A Lépjiink, hogy 1éphessenek! Kozhasznt
Egyesiilet aHANG mozgésité platform-
mal egyiitt inditotta el Az otthoni dpolds
munka, amelyért munkabér jdr! — elneve-
zésli petici6jit. A cél: legyen foglalkozta-
tdsi jogviszony az otthoni dpolds.

Az autizMuzsika Alapitvany Csillagfény kérusa anydk napi misort adott médjus 5-én,

Budapesten. A kérus az Aura Egyesiilet tagjaib6l verbuvélédott. Igazi 6rémzenélést ad-

tak, ahol nem a tiszta éneklés, az egyiitthangzds szerzett 6rémet a sziiléknek, hanem az,

hogy lattdk, milyen szivvel-lélekkel, mosolyogva énekelnek, szavalnak gyermekeik, és

hogy oriilnek a tapsnak. A kérus vezetSje: Petd Judit, miisoruk végén az édesanydkat is

megénekeltette, akik ezzel koszonték meg az el8addst.
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Segitség az érdekvédelemhez

Hogyan éInek azok a csalddok, milyen a sziil6k kozérzete, ahol

autizmussal diagnosztizalt gyermek (is) van? Hogyan lehet segiteni

e« ses

lehetne 6sszefoglalni az MTA-ELTE Autizmus Szakmddszertani

Kutatdcsoportjanak kutatasat.
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Most van az autista csalddok jél-lét kuta-
tasdnak félideje (2016-2020). A kutaté-
csoport helyettes vezetdjének, Vargdné dr.
Molndr Mdrtdnak azokat a kérdéseket tet-
tem fol, amelyeket a sziiléktdl hallottam,
akik hidnyoltdk a szdmukra koézérthetd
informdcidkat. A kevés kozéleti megjele-
nésnek megvan az oka: a kérdgivek fel-
vétele és feldolgozdsa iddigényes. ,,Akkor
érdemes kidllni az emberek elé, mikor
mdr alaposan feldolgozott, tisztdn érthe-
t6 és megbizhaté eredmények vannak —
mondta Vargdné dr. Molndr Mdrta. ,Osz
tdjdn szeretnénk megjelentetni egy szines,
dttekinthetd kiadvdnyt, amiben egyértel-
men ldtszanak az eredmények, az eset-
leges elldtdsbeli hidnyok. Ezeket az infor-
mdcidkat az érdekvédd szervezetek akar
lobbiz4sra is fel tudjak majd haszndlni.”
A reprezentativitds a nagy kérddives
kutatdsra vonatkozik, amit a legtébben
on-line t8ltoteek ki. Ilyen nagyszabdsa és
ennyi témakoért korbejdrd felmérés még
nem késziilt hazdnkban az autista szemé-
lyeket neveld csalddok életérdl. 853 kitol-
tott kérdbivet kaptak, ebbdl 573-nak volt
autista a csalddjiban. Minden ilyen ku-
tatdshoz hozzdtartozik a kontrollesoport:
326 neurotipikus gyermeket nevel vagy
felndttet tdmogatd csalddot is megkérdez-

MTA-ELTE

E-L-T-E Autizmus
BGGYK szakmodszertani

Kutatocsoport

tek. Régidkat, telepiilés tipusokat, az au-
tista személyek életkordt és az autizmus-
ban valé érintettségét, valamint a sziil8k
iskolai végzettségét veték figyelembe, mi-
kor a reprezentativitdshoz sziikséges cso-
portokat megalkottdk. (Egyediil a nyolc
4ltaldnos iskolai végzettséggel vagy anndl
kevesebbel rendelkezd sziil8kt8l kaptak
kevés kitoltote kérdbiver, noha voltak
kulcsemberek, akik segitettek a felkeresé-
sitkben és a kitdltésben, és bar sok erdfe-
szitést tettek e csalddok felkutatdsdra, az
eredmény igy is nagyon alacsony.) Ez volt
a kutatds kvantitativ része, ezt kovette a
most folyamatban 1év6 kvalitativ kutatis.
Ez utébbindl 36 csaldddal készitenek in-
terjut, 8ket véletlenszertien vélasztottdk ki
azok koziil, akik a kérdéiven kordabban azt
jelolték, vallalndnak ilyen jellegli tovdbbi
megkeresést

Amit mir most elmondhat Molndr M4r-
ta, hogy az autizmussal él§ gyermekek és
felndteek sziileinek életmindsége jelentd-
sen alacsonyabb, mint a kontrollcsoport-
ba sorolt sziilské. Az autista gyermeket
nevel8 csalddok j6l-léte nagyban 6ssze-
figg azzal, hogy milyen a gyermek elld-
tottsdga (intézménye pl.) és autizmusd-
nak stlyossdga, mindkettd nagyban befo-

idében a MASZK jol-lét kutatasa

lydsolja a csaldd életmindségét. Mdr az is
ldthat6, hogy lesznek olyan eredmények,
amelyek egybeesnek a nemzetkozi kutatd-
sok megdllapitdsaival, és lesznek olyanok,
amelyek kimondottan a hazai viszonyok-
ra jellemz8ek, ill. lesznek olyanok is, ame-
lyek csak bizonyos csoportokra vonatkoz-
nak. Tehdt a szovetségnek lesz mivel ald-
tdmasztania érdekvédelmi tevékenységét.

Minderrél majd b6vebben olvashatnak
a kutatécsoport 8szi kiadvanydban, és re-
mélhetdleg beszdmolét is hallhatnak a
kutatds dlldsirél — csak dgy, mint tavaly,
az AOSZ &szi, autizmus napjdn.

Varginé dr. Molndr Mérta

Az EITE-BGGYK nappali tagozatdn vég-
zett Budapesten 2004-ben. Tudomdnyos
fokozatdt (PhD) a Semmelweis Egyetem
Mentdlis Egészségtudomdnyok Doktori
Iskoldjaban szerezte. Kés6bb elvégezte az
ELTE-BGGYK autizmus spektrum pe-
dagégidja szakirdnyt tovabbképzési sza-
kot. 14 éve dolgozik az ELTE-n, jelenleg
a Gyégypedagdgiai Pszicholdgiai Intézet
tudomédnyos munkatdrsa. Tobb életmi-
ndség kutatdsban vett részt, kiilonds te-
kintettel a gyermekkori krénikus betegsé-
gekre és az autizmus spektrum zavarokra.

Kvantitativ és kvalitativ kutatds

A reprezentativ-kvantitativ kutatds szd-
mokkal dolgozik, mennyiségi kérdésekre
kér vélaszokat (pl. hdny sziil§ elégedett a
helyzetével; hdnynak a gyereke tanul in-
tegrdltan stb.) Ennél a kutatdsi formdnal
a kérdezék nem feltétleniil taldlkoznak
a vélaszolokkal. Megfelel§ mintavételi
mddszerekkel dolgozva a kapott eredmé-
nyek egy kis csoport alapjdn is nagy valé-
szin(iséggel igazak a vizsgdlni kivdnt né-
pesség egészére.

A kvalitativ kutatds ezt a képet drnyal-
ja, megmutatva, hogy mi van a szdmok
mogote. It a kérdezd személyesen taldl-
kozik az interjura kivélasztott személlyel.
Az egyének életének sajdtos jellemzdi 4l-
tal mélyebben lehet megismerni az adott
problémakaért.



l A DATA program Gyongydson

Gyongyoson tartott aprilis 24-én tajékoztatast a DATA programrél KSvari

Edit, az AOSZ elntke. Hazigazdank, a gyongyosi Keresztesi Koppany,

az AOSZ elndkségének tagja, az Apro Lépések Egyesiilet elndke.

Az érdeklédok tobbsége gydgypedagdgus, pedagdgus, még Egerbdl

is érkeztek jo paran.

Az ilyen taldlkozdsok, tdjékoztaték arra
jok, hogy a sziil6k jé Stleteit, kéréseit — ha
megoldhaté — be lehessen épiteni a prog-
ramba. Kdvdri Edit ezzel kapcsolatban
Gyéri Miklést idézte: ,Minden betehetd
a programba, ami lépésekre bonthat4.”
(Gy6ri Mikl6s a MASZK kutatécsoport és
a DATA projekt vezetdje.)

Az EMMI 4ltal kifre ,,A fogyatékkal él8k
mindennapjait segitd infokommunikdcids
alapti tdvszolgdltatds kialakitdsa” cim{ pé-
lydzatan nyert az AOSZ és az MTA-EL-
TE Autizmus Szakmddszertani Kutaté-
csoportjdnak (MASZK) konzorciuma. A
Széchenyi 2020 keretében indulé program
hdroméves, és ahhoz, hogy a kifejlesztett
mobil applikdcié valéban segitséget adjon
sziilének, gyereknek, pedagégusnak egy-
ardnt, szitkség van minden érintett réteg
aktiv kdzremiikddésére.

A DATA ugyanis két részbél 4ll: lesz egy
internetes kezeld feliilet, amit a sziil és a
gyerek gydgypedagdgusa vagy egyéb segi-
t8je haszndl. Az, akinek a sziil megenge-
di, ugyanis a kezel§ feliiletbe csak jelszéval
lehet belépni. Gyermeke okos telefonjén is
ott az applikdcié: a gyerek napirendje, fo-
lyamatdbréi stb. Ezen & tdvolrdl valtoztat-
hat: tizenhet neki (vagy a pedagdgusinak),
ha viltozik a program, vagy a taldlkozdsuk
helye stb. A lényeg, hogy a DATA prog-
ram haszndlatdndl nem kell egyiitt len-
nie gyereknek és sziildnek/segitének. Bér
ez egységes keretrendszer lesz, de egyéni
megolddsok is létrehozhatdk benne. Arra
is lehetdséget ad a program, hogy a sziilé,
ha akarja, meg is oszthatja sajdt tapaszta-
latdt, tuddsdt mdsokkal, létrehozva igy egy
kozosségi tuddstdrat. Ezzel kapcsolatban
mondta Keresztesi Koppdny, hogy ezt ellen-
rizni kellene, nehogy téves informdciék
keriiljenek be a tuddstdrba. Példaként az
evést emlitette.

Kérdések Gyongydson

» Hogyan lehet megtanulni a program
haszndlatadr?

Lesznek képzések, folkészitd alkalmak,

amelyek a nydr folyamdn indulnak, és egé-

szen oktdberig tartanak, de lehet személyes
segitséget is kérni a kezelés megtanuldsd-
hoz. Az errél sz616 hireket a DATA hon-
lapjan taldljdk meg: data.aosz.hu, de érde-

mes a Facebookot is nézni, a Minden 100.

ember Eséember oldalt. (A MASZK tan-

anyagot is kidolgoz a felhaszndléknak.)

*  Kivel oszthatd meg a kezeld feliileter?

Akivel a sziil§ vagy a gyermeke akarja. K&-

véri Edit személyes példdt mondott: 6 a 14

éves, nem beszél$ autista fia fejlesztd peda-

gbgusdval fogja megosztani, mert szeretné,
ha a fia megtanulnd.

o FErdemes-e belevigni, ha lakdotthonba
megy a gyerek, és ott nem haszndljik?
Erdemes Sket is érzékenyiteni, és megmu-
tatni, hogy haszndlatdval konnyebb lesz az

életiik.

* Az iskoldban engedik a haszndlatdr?
Gyermeke t5bbségi iskoldba jir.

A tapasztalat azt mutatja, hogy a gyere-

kek élvezik a mobilt, és jobban elfogad-

jdk, mint a papiralapt napirendet. Ez egy

el6z8, szintén autistaknak sz6l6 projeke, a

HANDS kapcsin mdr bebizonyosodott.

(A pedagdgust remélhetdleg nem kell a

haszndrél meggydzni.)

»  Gydgypedagdgus kérdése: egy nagy tdbla-
gépet haszndlhatnak-e t5bben is pl. lakd-
otthonban?

Kévdri Edit ezt nem tartja elképzelhetd-

nek, azt viszont igen, hogy egy személy

tobb gyereknek a tandra, és § a kezel6fe-
lileten, a jelszavak viltoztatdsdval, be tud
1épni az adott gyerek napirendjébe.

o Filteheté-e az En—mlplo’?

Ezt Békéscsabdn is megkérdeziék, de még

nem tudhatd, hogy ez belefér-e az infor-

Projekt 7

N
*

matikai profilba, de még nem
oS

tudjuk megkérdezni, mert az

informatikus kivdlasztdsa most

folyik.

*  Hangos lesz? Kommunikdcidra haszndl-
hatd lesz?

Ilyen igény is folmeriilt, megoldhaté, de a

szoveget a sziilének kell felmondania.

o Autista fiatalember kérése: legyen rajia
tdrskeresd program.

Kérését tovabbitjak. A fiatalember mdr két

ilyen csoportot inditott a Facebookon, de

nem tudja, hogyan kell toborozni az em-
bereket. (Kévari Edit kérte, maradjon itt

a rendezvény utdn, mert erre lennének &t-

letei.) Ugyancsak az & kérése: legyenck a

programban érvek, hogy a helytelen dol-

gokat miért ne tegye meg.

o Lesz-e benne olyan piktogram, amivel fia
kifejezheti a fdjdalmdt, 6romér? Szeretné,
ha kicsit megnyilna.

A kérés ,tobbletként” foljegyzésre keriilt,

de a program nem csodaszer, a fejlesztést

nem vélga ki.

Keresztesi Koppdny sziiléként a nya-
raldsndl ldga nagy elényét a programnak
(sok a vdratlan helyzet). Az ,érzelemhdmé-
18 kifejezés is tdle szdrmazik: ezzel a gye-
rek jelezni tudnd, ha 6riil valaminek, vagy

ha f4j valamije.

J6 tudni, hogy hamarosan megjelenik,
hogyan lehet eszkozhéz jutni. Aki esz-
kozt kap, azzal szerz8dést kotnek, és val-
lalnia kell, hogy folyamatosan prébélgat-
ja a programot, err8l adatokat szolgdltat
és végig bennmarad a projektben. Okto-
berre 120 embert vélasztanak ki, a prog-
ram végére mar 300-at. Az applikdcionak
két prototipusa lesz, az els§ a tesztverzid,
a miésodik, nyilvinos véltozat ingyenesen
letslthetd lesz, 2019-ben. Ezzel kapcsolat-
ban Kéviri Edit elmondta, hogy a progra-
mok android és iOS operdcids rendszerre
késziilnek. A projekt elsdsorban a felndtt
autistdkra f6kuszdl, az § 6ndllosdgukar sze-
retnék el8segiteni. Az egyik gydgypedagé-
gus véleménye szerint az egyéni fejlesztési
célokba beilleszthetd az applikdcié megta-
nuldsa, és j6 lenne minél kordbban elkez-
deni, a neurotipikus gyerekeknél is kiskor-
ban kezdik.

A DATA-1dl sz6l6 kisfilm itt nézhetd
meg: https://www.youtube.com/watch?v=
DsCS5CQamYI&feature=youtu.be

Ferenczy Agnes

SZECHENTYI '
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Montazs projekt: igy haladunk

Az ellatasok fejlesztése, programok

Mult év telén szdmoltunk be az Esdember
hasdbjain arrél, hogy a Fogyatékos Sze-
mélyek Esélyegyenl8ségéért Kozhasznti
Nonprofit Kft. (FSZK), mint projektgaz-
da gondozdsdban 2017 tavaszdn indult
MONTAZS Projekt keretében ismét lehe-
t6ség nyilt szervezettebb fejlesztésre az au-
tista emberek elldtdsa teriiletén. (MON-
TAZS — A fogyatékos személyek sziméra
nyujtott szakmai és kdzszolgdltatdsok hoz-
zéférhet8ségének kialakitdsa, fejlesztése,
EFOP 1.9.2-VEKOP-16) A program elé-
rehaladdsdrdl, eddigi eredményeirdl és a
kozeljové terveirdl szeretnénk az wjsdg ol-
vaséinak beszdmolni.

Az elmdle fél évben lezajlott annak a két
képzésnek a kidolgozdsa, melynek célja az
autizmus teriiletén jdrtas szakemberek fel-
készitése tandcsaddi munkdra. Az egyik
képzés az integralt oktatdsban, nevelésben
részesiild autista gyerekek beilleszkedésé-
nek tdmogatdsdt, a fogadd intézmények fel-
készitésének gyakorlatdt, az ezzel kapcsola-
tos tandcsad6éi munkdt helyezi kdzéppont-
ba, mig a mdsik képzésiink szakemberei a
felndteelldtds teriiletén fognak tandcsaddi
munkdt végezni. Célunk a szakmai felké-
szités mellett az autizmus szakteriilet ta-
ndcsaddinak kapcsolatdt erdsiteni, egyfajta
halézati munkdt kezdeményezni és a szak-
mai-szervezeti hdtteret biztositani. Ehhez
a képzéseken kiviil igyeksziink minél t5bb
médszertani, szakmai tmutatét biztosfta-
ni, melyek elkészitése, forditdsa, adaptdldsa
megkezdédstet.

Hamarosan vdrhaté a nehezebben meg-
kozelithet8, korldtozottabban egyiittmdi-
kodd autista gyerekek jdékdt, és a velitk

valé kdzos jatékot timogatd kiadvanyunk
elsdsorban sziilék részére, de szakembe-
rek is bizonyosan haszonnal forgathatjdk
majd.

Mir lektordldsi szakaszban van az idé-
s6d8 autista populdcié kérdéseit taglald,
Autizmus és iregedés — kézikonyv szakem-
bereknek c. ttmurat6, az Angol Nemzeti
Autista Szovetség (National Autistic Soci-
ety) kiadvdnya. Megkezd8dotr tovébbd a
PDA szindréma (Pathological Avoidance
Syndrome) témdjdr taglalé kotet forditdsa
is, amely sziildk, pedagdgusok és mds szak-
emberek szdmdra is segitséget nytjthat a sa-
jétos viselkedési mintdzatti autista gyerekek
megértéséhez és kezeléséhez.

Lezajlott az integrdlé évoddk és iskoldk
pedagdgusainak kidolgozott képzésiink
Budapesten, melyet ez év oktdberében egy
gyongyodsi, majd két tovdbbi vidéki hely-
szini képzés fog kovetni. Az elsé képzés
tapasztalatai megerdsitettek  benniinket
abban, hogy kiemelten nagy sziikség van
arra, hogy a koznevelési intézményrend-
szert, és els@sorban a gyerekekkel foglal-
kozé pedagbgusokat erdsitsitk meg az au-
tista gyerekek harmonikusabb beilleszke-
dése érdekében.

Megkezdddstt programunk egyik leg-
4tfogdbb része is, amelynek keretében 40
intézményt vonunk be egy olyan szakmai-
szervezeti fejlédési folyamatba, ami hozzd-
jérulhat ahhoz, hogy az adott intézmény
a kés6bbiekben magasabb szinvonalon,
megbizhatébb mindségben biztositsa autis-
ta emberek elldtdsit, ezzel novelhesse ma-
gabiztossdgdt és autizmussal él6 klienseinek
biztonsdgdt.

Autizmusbardt  rendezvényeinket nagy
orommel folytatjuk, decemberen mézeska-
ldcsot siitdteiink a csalddokkal, méjusban a
szentendrei Vdrosi Témegkdzlekedési Ma-
zeumban toltottiink egy olyan déleltest,
ahol a specidlis felkésziilés érzékelhetSen
tette élvezhet6bbé a programot az autista
gyerekek és csalddjaik szdmdra, emellett ru-
galmasan tdmogatta a tipikus gyerekekkel
és csalddjaikkal val6 egyiittlétet. A progra-
mokhoz haszndle segédanyagok mindenki
szdmdra elérhetk lesznek honlapunkon.

Taldn még egy olyan el8készités alatt 4ll6
programunk tarthat érdeklddésre szdmot,
ami jelentdsebb szdmu célkdzonséget érint.
A nem beszél8 és nehezebben megkdze-
lithetd gyerekek és felndttek kommuni-
kéci6janak kérdéseit, az alternativ és aug-
mentativ kommunikécié lehet8ségeit sze-
retnénk kézosen dtbeszélni egy konferenci-
4n idén Bsszel, amelyre a téma hazai szakér-
61 mellett nemzetkozileg elismert szakem-
bereket is varunk.

Tovébbra is varjuk, hogy észrevételeik-
kel, kérdéseikkel segitsék munkankat és re-
méljiik, hogy programunk és annak ered-
ményei hatékonyan segitik az autista em-
berek és csalddjaik életét. Informdcidkat
az fszk.hu, illetve az autizmusiroda.hu ol-
dalakon, valamint az Autizmus Koordind-
ci6s Iroda Facebook oldaldn osztunk meg
folyamatosan. Eszrevételeiket ezen a cimen
varjuk: aki@fszk.hu.

Simé Judit

FSZK — MONTAZS

szakmai témavezetd (simo.judit@fszk.hu)
FSZK — Autizmus Koordindcids Iroda
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Mikrocenzus 2016

A KSH kidavényaiban a 2016-os mikrocenzus (kis népszdml4lds)
adatait kozli. Janiusban a 8. kiadvdnyt adték ki: A fogyasékos és az
egészségi ok miatt korldtozott népesség jellemzdi. A KSH elnoke, dr.
Vukovich Gabriella irta az Elészét. Ebbél idéziink:

,A kotet mdsodik fele a magyarorszdgi, maginhdztartdsban él6
fogyatékos, illetve akaddlyozott személyek korében végzett kiegé-
szitd adatgytijtés eredményeire épiil. (...) Jelen kiadvdny dtfogdan

vizsgdlja a fogyatékos vagy akaddlyozottsdggal él6 emberek helyze-

tét, és legfontosabb torekvése, hogy hozzdjéruljon a célcsoportba
tartozék mindennapi életének mindségét javitd szakpolitikai in-

tézkedések megalapozdsdhoz és a megfeleld szolgdltatdsok kialaki-
tdsdnak tervezhet8ségéhez. A mikrocenzus eredményei alapjdn vé-
laszok sziiletnek olyan kérdésekre, hogy milyen kériilmények ko-
zott élnek azok, akiknek valamilyen egészségkdrosoddsuk, fogyaté-
kossdguk van, a nehézségek az élet mely teriiletén jelentenek aka-
délyt, milyen segitséget, anyagi tdmogatdst kapnak. Differencidlt
képet adunk arrél is, hogy az érintettek csoportjaiban a kiilonboz6
tipust szocidlis szolgdltatdsokra mekkora igény van, a szolgdlta-
tisok és tdmogatdsok milyen mértékben érheték el, és mennyi-
en maradnak ki az elldtérendszerbdl, rimutatva ennek okaira is.
Tisztelettel ajdnlom a dontéshozdk és mds érdekléddk figyelmébe
a mikrocenzus honlapjdt (www.ksh.hu/mikrocenzus2016), ahol e
kiadvdnyunk is elérhetd (...).”
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Hobbi és szabadidd az autizmus spektruman
Pozitiv és negativ hatdsa is lehet

Az autizmus egyik jellemz8je a szlikkor
érdeklddés és tevékenykedés, ami gyak-
ran meghatdrozza a szabadidd eltoleését
is. Kisebb gyermekeknél, vagy azokban
az esetekben, amikor az autizmus mellett
értelmi fogyatékossdg is jelen van, gyak-
ran tapasztaljuk, hogy a gyermek vagy fel-
ndtt mindig ugyanazt a tevékenységet va-
lasztja, példdul sorba rendezi a tdrgyakat,
megnézi Gjra és Gjra a kedvenc filmrészle-
teit, vagy folyton ugyanazt a jicékot jdtsz-
sza a tabletjén, esetleg sok-sok egyforma
dolgot rajzol.

Vonzék lehetnek a szenzoros élmények
is, ldtvdnyok, illatok, hangok, tapinthaté
dolgok, illetve kiilonb6z6 ismétl6dé moz-
gasformdk, mint a pdrgés-forgds, hintd-
zds, ugrdlds crambulinon. A kedvelt tevé-
kenységek lehetnek egészen szokatlanok
is: van, aki a cipékért rajong, és nagyon
szereti sorba rendezni azokat, van, akit a
menetrendek nyligoznek le, mdsok a viz-
vezetékek, elektromos kdbelek irdnt ér-
deklédnek szenvedélyesen. Vannak, akik
hatalmas gy(jjteményekre tesznek szert,
akdr mésok dltal is szivesen gytjtote dol-
gokbdl, igy pliissokbdl, kdnyvekbdl, akdr
szokatlan térgyakbdl. Egy ismer8som pél-
ddul a befdttes tivegek fedelét gylijtotte
egy darabig. Nagyon sokan rajonganak a
vonatok, repiil8k, egyéb kozlekedési esz-
kozdk és az azokhoz kapcsolédd dolgo-
kért is. Népszer(i lehet a legé, a puzzle, a
rajzolds, a zenehallgatds és zenélés, az ol-
vasds és a sorozatnézés is. Sokan szenvedé-
lyesen gytijtik a valasztott témédhoz tarto-
26 tényeket, informdcidkat is.

Sokféle sport vilaszthatd, igy példdul
az Uszds, futds, kerékpdrozds, kirdndu-
l4s, sakk, vagy bdrmi, ami a gyermeket,
felndttet érdekli. Természetesen a szdmi-
togépes és videojatékok is el6keld helyet
foglalnak el a kedvelt tevékenységek so-
réaban.

A sajit érdekl8dés alapjan vilasztott ji-
ték, szabadidds tevékenység, hobbi telje-
sen magdval ragadhatja a gyermeket vagy
felnéttet, ami az adott témdban, tevé-
kenységben tokélyre fejlesztett készsége-

ket, leny(igoz6 tuddst eredményezhet. Az
autizmus spektrumdn sokféle teriileten
hallhatunk kiugré tehetségekrdl: sokan
a természettudomdnyokban, a mivésze-
tekben, a technolégiai tuddsban vagy a
sportban kivdléak. Tobb, autizmussal él§
tudds, miivész, sportold véle vildghirtivé,
koszonhetden sajat érdekl8dési koréhez
kapcsolédé rendkiviili teljesitményének.
Gondoljunk csak Temple Grandinra, a
vildghirl tudésra, vagy Stephen Wiltshire

rajzmiivészre.

Mint annyi mds dolog az autizmus
spektrumdn, a hobbi és szabadid$ is két-
arcd jelenség: a sajét témdban val6 tel-
jes elmélyedés megalapozhatja a késdbbi
munkavéllaldst. Egyik ismerdsom pél-
d4ul mindig is nagyon szeretett precizen
rendszerezni, ami jelenlegi munkahelyén
nagyon fontos elény. A hobbi pozitivan
hathat az emberi kapcsolatokra is, példdul
azéltal, hogy a hasonlé érdeklédésti tarsak
osszejdrnak, kozds programokat szervez-
nek, bardtokkd valnak. Az embereket le-
nyligdzik a kiilonleges, egyedi teljesitmé-
nyek, amiére tisztelhetik és megbecsiilhe-
tik az autista embereket. E mellett a sajét
maguk 4ltal valasztote kedvtelés erds mo-
tivdciét és inspirdciét is nydjt. A stressz
lekiizdéséhez, a megnyugvdshoz szintén
remek stratégia, ha kedvelt dolgokkal fog-
laljak el magukat.

Misrészt azonban a specidlis érdekls-
dési kér bizonyos kockdzatokat is jelent-
het: a sajét vélasztds sokszor annyira kizd-
r6lagos, hogy az Gj dolgok kiprébdldsit a
gyermek vagy felndtt meg sem kisérli. A
jdték és a tanulds igy nagyon nehezitett, és
legtébbszor csak a csaldd és a szakembe-
rek aktiv beavatkozdsdval bdviilnek a te-
vékenységek, ismeretek.

Az egyoldalu tevékenykedés és szlikkori
ismeretszerzés miatt az egyén teljesitmé-
nye sok teriileten elmaradhat a kivdna-
tostdl, az adott életkorban elvdrtedl, igy
kevéssé 6nallé, mdasokra szoruld felndteé
vélhat. Gyakori probléma az is, hogy a
gyljtemények darabjainak beszerzése idé-
vel anyagi gondot okoz a csalddnak, td-

roldsukra pedig egyszertien elfogy a hely.
Néhdny kedvtelés kifejezetten zavard,
megterhel a kornyezetnek, igy példdul a
filmek 4llandd Gjra nézése, a kedvelt té-
mdrdl valé folyamatos beszéd, a tdrgyak
rendezgetése, helyre rakdsa. Nem konny(
helyzet az sem, ha gyermekiink esetleg
bevon a hobbijdba, igy vonatozni, villa-
mosozni, mesét nézni kell menniink, ha
el akarjuk keriilni a stresszt, akdr szeret-
nénk, akdr nem.

Mit tehetiink az el6nyok kihaszndld-
sdért és a nehézségek lekiizdéséére? Fon-
tos, hogy mér gyermekkorban elkezdjiik
a szabadidds tevékenységek kereteinek ta-
nitdsit. Ehhez hasznos lehet a napirend és
egyéb iddjelz8k, vélasztékot megjelenits
vizudlis segitségek bevezetése. A legtdbb
dolognak, amit gyermekiink szeret, lehet
helye, ideje a napban, de nem korldtla-
nul. Hosszd tivon senkinek sem érdeke,
hogy minden vigydt, kivinsdgit azonnal
teljesitsiik, hiszen ez egyetlen ember ese-
tében sem lehetséges. Forditsunk tovab-
bi gondot a szabadidds tevékenységek
bdvitésére, mivel lehetséges, hogy a gyer-
mek — ha ismerné — akkor megszeretné,
ki merné probélni az adott dolgot. Ebben
segithetnek a gyermekiinkkel foglalko-
z6 szakemberek is. Az 4j dolgok néhdny
alkalom utdn ismerds és szeretett dolog-
gd vdlhatnak! A kedvenc tevékenysége-
ket, tdrgyakat, programokat haszndlhat-
juk arra, hogy kompromisszumot kéthes-
stink: ha a ,musz4j”, vagy ,,nem szeretem”
dolgok megtorténtek, kovetkezhet a sajét
vélasztds. Ha gyermekiink tehetségesnek
mutatkozik egy teriileten, feltétleniil td-
mogassuk annak kibontakoztatdsban, de
ne hagyjuk, hogy elhanyagoljon minden
mast.

Egymds jogos szempontjainak figye-
lembe vétele, a kényes egyenstly megte-
remtése minden csalidtag szdmdra hasz-
nos lehet, és kozelebb keriilhetiink a nap-
jainkban oly sokat hangoztatott ,,jéllét és
boldogsdg” eléréséhez.

Oszi Tamdsné

gyogypedagdgus
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A hangverseny otlete tavaly augusztusban
sziiletett, az AOSZ dltal megrendezett KAP
2017 — Esélyt adunk, esélyt KAPunk tehet-
ségkutat6 fesztivdlon. A zalaegerszegi Buzds
Krisztina énektandranak, Huszti Bernadett
Mdridnak jutott eszébe az otthon megsegi-
tése. Krisztina édesanyjénak, Aginak meg-
tetszett az Stlet. Boncodfolde Zalaegerszeg
kozelében van, 8k mindketten Zalaegersze-
gen élnek, ismerik az otthont.

Agi hozzdldrott a szervezéshez. Az, hogy a
ldnya, Krisztina f6llép, természetes volt, de
6 még két masik KAP follépdt is megnyert:
a nagykanizsai Papp Mdtét és csalddjit, meg
az Ecsegen é18 Pongrdcz Dinieléket. Mété és
Déniel prézdt mondtak, Kriszti énekelt. A
hangverseny szakmai részének osszedllitdsdt
Huszti Bernadett Mdria villalta. E hang-
verseny hire jé alkalmat adott arra, hogy
megtudjam: mi toreént A KAP f6llép8ivel
az elmilt hénapok alatt.

Els8ként Buzds Ferencné, Agit hivtam, hi-

szen 6 volt a szervezd. Az elsé kérdésem
csak az lehetett: ,Hogyan sikertilt a hang-
verseny? Jol sikeriilt, mindenki szivée-lel-
két beleadta, de Agi sajndlja, hogy nem
volt telt haz. O vette fol a kapcsolatot a fol-
lép8kkel, és mindenki oriile a folkérésnek.

Szponzorokat is sikeriilt taldlnia. Krisztina
lanydt leszdzalékoltdk, és most egy kézmi-
vességgel foglalkozé civil szervezetnél dol-
gozik. ElStte amolyan segédmunkdt vég-
zett, dobozhajtogatist egy cégnél. A kre-
ativ, jo kéziigyességgel megildote Kriszti-
nianak nem ez volt a testhez dll6 munka,
mdsfél évig birta. Volt munkanélkili is.
Mostani munkahelyét szereti, mert hasz-
nosithatja a kéziigyességét: megtanult pa-
pirt fonni, kosarakat, dobozokat készite-
nek, otthon meg himez.

Krisztindval is tudok beszélgetni. Sze-
rencsém van, épp hazaérkezett a ,soppin-
goldsbol”. Munka utin ment vésdrolni:
cip8t vett és néhdny aprésdgot: pl. fém
nyakldncot. Az utébbin csoddlkozom, hi-
szen Krisztina tud ldncot késziteni, mikor
ezt megemlitem, nevet: ,, Tudok, de nem
fémbdl, ezért vettem.”

A papirfondst szereti, és precizen el is
mondja, hogyan kell el8késziteni a papirt,
majd sodorni, befesteni, és hogy hdny féle
fondstechnikdval lehet elkésziteni a kivant
tirgyat (legaldbb négyet felsorolt). Napi
négy 6rét dolgozik Nagypiliban, de gon-
dolkozik azon, hogy esetleg a keresztsze-
mes himzés lesz a f6 tevékenysége, bér leg-
szivesebben énekkel foglalkozna.

Sajnos nem veteék 6l a f8iskoldra, de
ez nem vette el a kedvét az énektanulds-
tol. Most is hetente kétszer jér 6rdra, és
ha hivjék, szivesen follép. A fazekassdg is
hozzétartozik az életéhez. A hérvégéi ezzel
telnek. Szereti az egyiptomi dolgokat, ezért
nagyon sokszor készit kanpusz edényeket.

Beszéliink a jovérél is: , Elképzelem ma-
gam, hogy egyediil élek, férjem van, gye-
rekeket neveliink.” Volt mdr szerelmes, de
az igazi még nem érkezett el. 28 éves, van
még ideje, hogy kivdrja a nagy 6-t. Addigra
még fézni is j6l megtanulhat, mert most
még csak az egyszer( ételeket tudja.

G I

Nagykanizsin él, 12 éves, a Szivdrviny
EGYMI iskoldjaba jir. Az édesanyjdval,
Papp Viktdridval beszélgettem, Mdté vers-
mondé szakkoron volt, amit maga valasz-
tott. Pedig elészor inkdbb a sziilei biztatd-
sdra véllalta a versmonddst. Hogy megsze-
rette, és dromet szerez neki, arra bizonyiték
ez a szakkoér. Azéta mdr kisebb darabok-
ban is follépett. Legutdbb mércius 15-én.

Szivesen ment Zalaegerszegre, egy Uj ver-
set is megtanult, igy hdrom verssel drven-
deztette meg a kozonséget. Most mdr izgul
a follépések elétt, pedig azeldte ez nem volt
jellemzd rd. A zalaegerszegi volt a legna-
gyobb rendezvény eddigi follépései koziil.

Mostanaban sokat rajzol, ezt is sajdt ma-
gatdl kezdte el. Kedvenc rajztémdja az 4l-
latok. Valaha volt horcsdge, a nagymamd-
jandl kutya, nytl és papagdj vdrja. Szeret
legézni, mesét nézni a tévében, de az este
mindig beszélgetéssel és napléirdssal telik.
A naplé az En-ké’)nyv mintdjdra sziiletett,
de mint Viktéria mondja, Mété elég sz(ik-
szavuan ir.

Hogy merre kanyarodik majd Mdté éle-

te, az még nem tudhatd. Tizenkét éves,
otodik osztdlyos, négyes tanulé. Van még
ideje donteni.




Szabadido6 a képernyd elott

J6 lenne tudni, hogy hogyan és mivel toltik a magyar autista kamaszok

és felnéttek a szabadidejliket. llyen folmérésrél, kutatasrél nem tudok,

noha kerestem. Ez persze nem jelenti azt, hogy nincs, csak azt, hogy

én nem taldltam meg.

Angolul mér jobb a helyzet, bédr ott sincse-
nek tomegével errdl publikdcidk. A Szabad-
idd és autista fatal emberek (Leisure Time
and Young People with Autism Spectrum
Disorder) cim@i cikk az autismnow.org
nevil internetes portdlon jelent meg. Az
autista fiatalok szabadidejével kapcsolatos
négy tanulmdnyt ismertetnek.

A cikk bevezetdjében a kutatdk legfon-
tosabb megallapitdsai 4llnak: a szabadidds
tevékenységek segitik a fiatalokat felndte
identitdsuk kialakitdsdban, ha ez korldtoz-
va van, az maganyhoz, céltalansighoz, de-
presszidhoz, szorongdshoz, éngyilkossdg-
hoz vezethet. De a jél eltltstt szabadidd
segitheti a nyelvi és szocidlis készségek el-
sajatitdsat is.

Két kutatd Orsmond, Gael és Hsin-Yu
Kuo 2011-ben 103, otthon élé fiatal (12—
21 évesek) szabadidds tevékenységét vizs-
galdk. Adagosan 8,7 érit tltsteek alvdssal,
napi 8,3 6rdt szabadidds tevékenységekkel,
4,3 6rét az iskoldval kapcsolatos dolgokkal,
és 2,7 6rdt személyes gondozdssal.

Tanulmdnyukban részletes kimutatdst
kozolnek arrél, hogy mennyi iddt toltoteek
sziileikkel (t6bbnyire az édesanyjukkal) és
mds rokonokkal, illetve kortdrsakkal. A ke-
vésbé érintettek tobb id8t voltak a kortdr-
sakkal, mint egyediil, magdnyosan.

Stephanie Brewster és Liz Coleyshaw szin-
tén 2011-ben végzett folmérést, de ez csak
20 fiatalra terjedt ki. Arra voltak kivdncsi-
ak, hogy mit csindlnak, és mit szeretnének
szabadidejiikben csindlni, és milyen nehéz-
ségeket tapasztaltak. Minden korosztalynal
probléma volt a kapcsolatok hidnya, és leg-
tobb tevékenységiiket nem a szabadban vé-
gezték. A fiatalabbak még szerettek volna
a kortdrsakkal jdtszani, az id6sebbek mint-
ha elfogadtdk volna azokat az akaddlyokat,
amelyek miatt magdnyosak maradtak, és
sokan mdr nem is prébalkoztak mdsokkal
kapcsolatot kialakitani.

Mis kutatok a csaldd helyzetével foglal-
kozva arra a megdllapitdsra jutottak, hogy
nehéz helyzetben vannak a sziildk, ami-
kor ASD-s gyermekiik szabadidejét kell
megszervezniiik (Roseann Schaaf és masok
2011). A csalddok szivesebben tsltik ott-
hon a szabadid6t, vagy a mdr jél ismert he-
lyeken, mert az otthonon kiviil t8ltote sza-
badiddnek szdmtalan akaddlya lehet: példd-
ul fizikai (tdl sok inger), a személyzet ér-
tetlensége: nem ismerik az autizmust, nem
tudjak kezelni az autista embereket (David
Thompson és Mahmoud Emira 2011).

Ez persze csokkenthet§ lenne, ha fol-
késziiltek, ,autizmusbaritok” lennének a
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vendégldtShelyek, sportlétesitmények stb.
Ezért is fontos, hogy Magyar Turizmus
Zrt. most folmérést végzett az idiilési szo-
késaikrol.

(Forrds:  http://autismnow.org/articles/

leisure-time-and-young-people-with-
autism-spectrum-disorder/
A Journal of Autism and Developmental
Disorders-ben 2012-ben megjelent tanul-
mény ismertetésének mdr a cime is 4rul-
kodé: Az autizmussal él6 serdiilék magdnyo-
san, a képernyd elétr tiltik szabadidejiiker
(Adolescents with autism spend free time
using solitary, screen-based mediary).

A tanulmény a képernyd alapti médidt,
haszndlata szerint, két csoportra osztotta:

1. Magdnyos, nem tdrsadalmi alapd te-
vékenységre, ilyen a tévézés, vides- és a
szdmitégépes jdtékok. Ezt az autista tinik
64.%-a (zi szabadidejében.

2. Szocidlisan interaktiv médidra: ilyen
az e-mailek irdsa, beszélgetés az interneten
— ezeket csak 13,2%-uk haszndlja.

A kutatdk: Micah O. Mazurek, Paul T.
Shattuck, Mary Wagner, Benjamin P Cooper
késdbb azt is szeretnék megvizsgalni, hogy
mindez milyen hatdssal van a fiatalokra, ésa
mér most tudott negativ hatdsokat hogyan
lehetne ellenstlyozni, mely médszerekkel
lehetne felhaszndlni a képernyd alapt mé-
dia erésségeit. A kutatdsrél sz6l6 ismertetSt
itt olvashatjék el: heeps://www.sciencedaily.
com/releases/2012/01/120125143115.hem.

—czy—

Udiilési szokasok folmérése

A Magyar Turisztikai Ugynokség Zrt. az EMMI
Fogyatékosuigyi Féosztalydnak szakmai tdmoga-
tasaval folmérte, hogy az autista embereknek és
csaladjuknak milyen igényeik vannak, ha tdulni,
pihenni szeretnének, hogy ezeket a kiilonb6z6
szallas- és vendéglatohelyek figyelembe tudjak venni.
Az interneten letolthetd kérdéivet aprilis 23-dig
lehetett kitolteni. A valaszok foldolgozasa most folyik,

az 6sszesitésre tehat még vérni kell.

Mikor telefonon félhivtam Dani édes-
anyjét, Pongrdczné Holecz Maridt, sajnos a
16 éves Danival nem tudtam beszélgetni.
Balassagyarmat-Nyirjesen tanul a Ridens
iskoldban, a csalddot is mindig Dani hiv-
ja, hogy most tudnak beszélni. Amikor
Buzés Agi sz6lt nekik a jétékonysdgi est-
18l egy percet sem haboztak: ,Nem gond,
szivesen megyiink. Legaldbb kirdndulunk
egyet, mondtam neki.” Pedig Pongrdczék
Ecsegen laknak, ami messze esik Eger-
szegt6l. De megérte elmenni, hdromszor

is visszatapsoltdk. Dani kollégiumban la-
kik, be van fogva: a szdm{tégépes adatrog-
zitést tanulja. Kezdetben nem szerette az
iskolat. ,,Pedig neki van felel8sségtudata —
mondja az édesanyja. — Ez mdr 4ltaldnos
iskolds kordban is megvolt. Amikor ha-
zajott az iskoldbdl, mindjdrt nekildtott a
leckének, addig nem is evett, mig a tanu-
ldssal nem végzett.” Tehdt nem a tanulds
miatt érezte rosszul magdt, és nem akart
enni (le is fogyott): az otthon hidnyzott

neki.

Mibta van bardtndje, azéta minden
rendben van. Meghizott, gézerével tanul,
most végzds. A kétéves képzés utdn ott ma-
rad még a Ridensben, hogy a falusi ven-
déglddssal ismerkedjen. Az ecsegi Viddm
Fidk csapatdba tovdbbra is jdr, és nagyon
sok humoros széveget tud. A nénapon két-
6ras eléaddsuk volt, a kovetkezd follépésiik
janius végén lesz.

Késdbbi lapszdmainkban arrdl is tuddsi-
tunk, hogy mi tértént a tobbi follépbvel.

Ferenczy Agnes
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Az Oromszerzés a vezérelv

Ha sikeriilne valahogy boldogabba tenni az autistakat, akkor talan -

magasabb szinten tudnanak mikodni. (...) A boldog emberek sikeresebbek

a munkajukban és sikeresebbek a kapcsolataikban, egészségesebbek és

tovabb is élnek. Es ha az autista emberek boldogsagaért teszel, akkor ezt

magadért és az egész tarsadalomért teszed.

A fenti mondatok Peter Vermeulen bel-
ga autizmus szakértd el6addsdban hang-
zottak el, amelyet az Autism Europe XI.
kongresszusin mondott Edinburghban.
A kongresszus cimében is benne volt a
boldogsdg: Happy, Healthy, Empowered
(Boldogsdg, egészség, képessé tevés/feljo-
gositds).

Nélunk az autistdkkal kapcsolatban ke-
vés sz4 esik a boldogsdgrol. Terdpidrdl, ta-
nitdsrél anndl t6bbszér. A budapesti Aura

Autistékat Tdmogaté Kozhasznu Egyesii-

letnél a boldogsdg, az 6romszerzés nem
0j keletli gondolat. Mdr 2006-ban is ezt
mondta Vadasné 16th Mdria, az egyesiilet
vezetdje céljaikrol szdlva: ,,6romtevékeny-
ségek, a szabadid§ hasznos, épité jelleggel
torténd megszervezése, kozosségi alapo-
kon”. (Eséember, 2006. 2. sz.)

Az egyesiiletet sziildk hoztdk létre
2002-ben, célként felndtr gyermekiik
munkdhoz juttatdsdt és lakhatdsuk meg-
olddsit jelolték meg. Az utébbi még vé-
rat magdra, de a munka sikeriilt: az egye-
siilethez tartozék tobb mint 95 szdzaléka

dolgozik.

Klubfoglalkozisaikat a pénztelenség hivta
életre, ezt tudtdk megfizetni. Az egyesii-

let vezet8je pedagdgusokat gytijtéte maga
koré. ,Horvdth Eva volt az elsé foglalko-
zdsvezetd, aki mdr 13 éve, tiz hénapon
4t, minden mésodik héten nekiink adja a
vasdrnapjit” — emlékezik Mdria, és nem
gy6zi hangsilyozni, hogy minden, amit
elértek sok ember munkdja, hiszen egye-
dill nem is gy8zné a ma mdr sokfelé 4ga-
26 klubos foglalkozdsok osszehangoldsdt,
szervezését, a pénz megszerzésée (palyd-
zatok). Sok dnkéntesiik van, és nemcsak
olyanok jénnek, akik valamilyen karitativ

céllal szeretnének segiteni, hanem szoron-
g6 fiatalok is, akik itt szeretik meg sajdt
életiiket, ldtva: ami nekik magdtdl érte-
t8d8, azért az ide jdrd fiatalok keményen
megdolgoznak.

Az o6rdom szellemében szervezédik az
Asperger Kortdrs Klub programjainak
tobbsége, még a kimondottan terdpids,
tanuldsi céldak is. Elsésorban Asperger-
szindrémds fiataloknak kindlnak prog-
ramokat, de természetesen senkit6l nem
kérnek diagndzist, igy hdt az egyesiilet
tagjai szinte az egész spektrumot lefedik.
Nemcsak a programok sokfélesége kii-
l6nbézeti meg az Aurdt mds hasonl6 civil
szervez8déstdl, hanem az is, hogy itt ma-

A fotoklub tagjai a Nem Adom Fel kdavézéjdban

Az autizmus ellatas helyes gyakorlata
Autizmus- boldogsag - jolét

Szemléletformalé cikkgydjtemény az autizmusellatas
helyes gyakorlatardl, szakemberek és szll6k tapasztala-
tai alapjan. Olvasasat féleg autizmusspektrum-zavarral,
vagy mas fogyatékossaggal él6 személyekkel foglalko-
z6 szakembereknek, illetve szlléknek ajanljuk, hogy a
pozitiv pszicholégia szemléletével gazdagodjon ralata-
suk gondozottjaik, csalddtagjaik segitésére. A jelenlegi
autizmusellatasra, szemléletiinkre &ltaldban ez a kérdés
jellemz6:,Az elldtandd személynek mik a hidnyossagai?
Mit kell tanitanunk szaméra?". A kotetben az autizmus
pozitiv szemléletével talalkozunk, és ez a kérdés fogal-
mazdédhat meg benniink:,Mi jelent az érintett személy
széamara boldogségot? Hogyan segithetem 6t abban,
hogy legyenek 6romteli pillanatai a napja soran?”.
(Geobook)

guk az autista fiatalok is vallalnak 6nkén-
tes munkdt. Az évek 6ta fennillé Bolygd
Dongé Tuara Klub is ilyen. Rajczy Mityds
vezeti. O nemcsak megtervezi (elézetesen
lejarva a helyszint), hanem vezeti is a ki-
randuldkat, ami idénként nem kénny(i
feladat. Legutébb kb. harmincan voltak.
Matyi sziilei 6nkéntesként szintén velitk
mennek.

A térsasjdték klubot is aspergeres fia-
tal vezeti onkéntesként, Berki Ddvid —

Scholiz Krisstina gydgypedagégus tdmo-

b

gatdsdval. Nekiink neurotipikusoknak
esziinkbe sem jut, hogy milyen egyiitt-
miikddést, koncentricidt igényel egy-egy
ilyen kozods jéték. Ez év janudrjdedl ezen
edz8dnek havonta egyszer azok, akik sze-
retnek jétszani, és elviselik az idénkénti
hangosabb beszédet.

Az igazi, azonnali 6rdmet ad6 az ASD
FOCUS Fotéklub fotdstanfolyam. A kép
megnézhetd,
Mar harmadik éve tart. (Errél e szimunk-
ban kiilén cikket olvashatnak.)

Szintén egyszer egy hénapban virosné-
zésre indulnak Sztipanov Mariann, mi-

azonnal megmutathatd.

vészetterapeuta és gydgypedagogus veze-
tésével. Ide kiilsés, nem klubtagok is el-
mehetnek (bardtok, sziildk). Legutébb



Igali nyaraldk

a Mucsarnokban jértak. Petrd Tamds ta-
pasztalati szakére8ként évek Sta élen jdr
az Onsegitd programok szervezésében,
pl. kiscsoportos mozildtogatdsok, esti
fiird6zés, sétahajézds, geoldda keresése,
bowlingozds stb.

A terdpids, tanuldsos programok is szi-
nesek, valtozatosak, de sajnos id6nként
a pénztelenség miatt néhdnyuk sziinetel,
mint példdul a téncterdpia, amit Bda II-
dikd vezetett. A Traféban magam is ldt-
tam, milyen remekiil helytdlltak az aurd-
sok, pedig improvizalniuk is kellett, mds,
idegen tdncosokhoz alkalmazkodva. T4r-
sastdncot is tanultak, amit a Harménia
Téncklub vezet8je, Székely Attila tartott.
Ma mdr ez sincs, de a kapcsolat megma-
radt: az aurdsok évente két alkalommal,
tavasszal és kardcsonykor ingyen elmehet-
nek a Harménia tdncklub béljdra. A £8z8-
tanfolyam is kedvelt elfoglaltsdgot jelen-
tett mindkét nemnek. Bdr ez is tanulds,
mégis azonnali 6rém, ha sikeriil az étel,
a siitemény. Sok fiatal bdnatdra most ez is
sziinetel, csak tgy mint a kozkedvelt Au-
tizmus Akadémia, de mihelyt nyernek ré-
juk pélydzati pénzt, Gjraindulnak.

Peter Vermeulen eléadasa

megtaldlhaté magyar feliratozassal a You Tube-on:
https://www.youtube.com/watch?v=urb4-ol9yho.
Az el6adds eredeti cime: Focusing on happiness &
wellbeing - defining outcomes for autistic people.

A vided az Autism Europe engedélyével kerdilt
leforditasra és feliratozasra. A lektoralast és
feliratozast az FSZK gondozasaban futé MONTAZS
projekt autizmus munkacsoportja végezte. (www.
autismeurope.org; https://www.facebook.com/

autismeurope.AE)

Nem sziinetel viszont a dolgozék klub-
ja, és a munkdra felkészit6 MagdZéna.
»1anuldsos” program, de ezeken is sok
az oromteli elem. Munkahelyi szitudcié-
kat dolgoznak fl. E foglalkozdsok sordn
rendre kideriil, hogy sok stressz éri az au-
tista embert munka kozben. Kezelése ne-

héz, kell a szakemberek segitsége. A szak-
mai vezetd Farkas Edit, Krausz Katalin,
Scholtz Krisztina és Pataki Kldra gydgype-
dagégusok a klubvezeték.

A mivészetterdpids foglalkozdsok is
évek 6ta futnak. Bér terdpia a neve, még-
is arra torekszik Sztipanov Mariann, hogy
sok nevetésre, oromre legyen alkalom a
foglalkozdsokon. Az Inspirdcié elneve-
zésli komplex terdpidt & dolgozta ki, ki-
mondottan autista embereknek. Az Aura
Egyesiiletnek Sziil8klubja is van, krizis-
intervenciés telefonvonallal. Az egyik
Sziil6klubon hallottam Mariann eléad4-
sdt a terdpidrdl, fotdkkal, videdkkal. Ott
volt Farkas Jdnos sziil6 is, aki az ASD kvizt
dolgozta ki. E kviz egyik elemével inditja
Mariann a foglalkozdsokat. Az elmult fél
évben pénz hidnydban ez is sziinetelt, de
8sztd] az FSZK tdmogatdsénak jovoltdbdl
folytatédik.

Az angol nyelvklub szintén a tanuldst
célozza, mégis inkdbb az 6romszerzés ka-
tegéridjaba sorolom, mert szinte ugyan-
azok jdrnak évek 6ta hiségesen, még
akkor is, ha épp nem nyert az egyesiilet
palydzatot, és fizetni kell érte. Angoltani-
ruk, Baldzs Petra, autizmus szakos gydgy-
pedagégus is.

Sok kiilsés programjuk van, és ezek is
mind-mind 6rémszerzk + , tanuldsosak”.
Ilyen alkalmakkor sok idegen arccal, vd-
ratlan szitudcidéval taldlkoznak. Ez is egy-
fajta érzékenyités: méghozzd kétirdnyn.
Mert nemcsak a fiatalok tanulnak (anél-
kiil, hogy tudndnak réla), hanem a velitk
kapcsolatba keriil6k, a tobbségi tdrsada-
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Klubfoglalkozds

lom tagjai is. Kélcsénosen gyakoroljak a
megismerést, az elfogaddst. Egyszer Mdria
megprébdlta dsszeszdmolni, hogy évente
hdny emberrel keriilnek igy kapcsolatba
az aurds fiatalok — hiszen jirnak kozdsen
szinhdzba, miivel6dési hdzakba, hangver-
senyekre stb. — kétezernél abbahagyta.

Az évek sordn az egymds mellett induld,
hajdan 16-18 éves fiatalok felndttek let-
tek. Kozosség sziiletett. A, keménymag”
— 20-25-en — minden mdsodik vésirnap
~csak tgy” taldlkozik a klubban. Visz-
nek nasit: enni-, innivalét, és 6riilnek
az egyiittlétnek. Ok azok, akik a legtobb
programon részt vesznek, és 8k azok, akik
— ha kell — fizetni is hajlandéak egy-egy
j6 programért. Nydron itt is sziinet van,
de amolyan évadzdrdként Igalon tolte-
nek egy hetet az egyesiilet egyik tdmoga-
t6jdnak jévoltabdl. Kozos nyaralds, kozos
egytittlét. Az 6rém megoszthaté.

Ferenczy Agnes
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Fototanfolyam a virtualis valdsagban
Azonnali visszacsatolds

Varunk, ha 18. évedet betoltotted, Asperger-szindromaval élsz,

szeretnéd fotézasi és digitdlis képfeldolgozasi ismereteidet béviteni,

és betekintenél a mivészi fot6zas vilagaba. Digitalis fényképezégép

(vagy okos telefon) sziikséges.

Csendes Péter

A fenti felhivdssal toborozta az Aura
Egyesiilet és Csendes Péter fotés a Digitalis
Alkot6 Fotéklub tagjait 2018 elején. Az
okos telefon, a twitter, a messenger vildgd-
ban — a Facebookrél mar nem is beszélve
— szinte kotelezd képeket feltolteni még
annak is, aki azel8tt ezt soha nem tette.
Az autista fiatalok is fotéznak, és nem is
rosszul, és tanulni is volt kedviik. Idén
mdr harmadik éve tart a fotétanfolyam,
és vannak, akik a kezdetektdl jarnak.

Senki nem mondand meg, hogy Csen-
des Péter még csak harmadik éve foglalko-
zik autista emberekkel. Az Aura Egyesiilet
folkérésére tanitja 8ket. Az aurdsokkal a
Nem Adom Fel Alapitviny kdvézéjaban
taldlkozott, ahol ingyenes workshopot
tartott a nemadomfeleseknek. Erre ment
el Vadas Maria, az Aura Egyesiilet elndke,
hogy aztdn megkérdezze 8t: Lenne-e ked-
ve autistdkkal foglalkozni. Volt.

A fotétanfolyam idén rendhagydan
folytatédott. A Facebookon tartjék a kap-
csolatot, itt a nevitk ASD FOCUS CLUB
— Club of Autistic Photographers. Péter
online videdkon mondja el a tudnivalé-
kat, a Facebook zdrtkér(i csoportjdban,
de egyénileg is instrudlja a tagokat a ne-
ten. Hetente egyszer kilépnek a virtud-
lis térbél és a valésdgban is taldlkoznak

egymdssal Péter miiteremlakdsdban, ahol
szintén személyre szabott Gtmutatdst kap
mindenki. Egy ilyen valésigos taldlkozd-
son ¢én is részt vettem dlmélkodo, hallga-
tag nézéként. Az Affinity képszerkesztd
programmal a kreativ portrészerkesztést
tanultdk.

Péter ismertette a feladatot: 1épésrél-
lépésre elmondva mi a teendd. Ez utdn
mindenkihez odament, hogy személyesen
meggy6z8djon arrél: mindenki értette-e
az elhangzottakat. Ilyenkor nem fukarko-
dott a dicsérettel. A ,Nem jdl csindlod”,
vagy az ,Ezt nem igy kell” mondatokat
egyszer sem hallottam t6le. Taldn ezért is
van az, hogy mindenki tiirelmesen meg-
vérta, mig a mdsiknak magyardz, tudva:
rd is sor keriil, és ha a laptopjdn kéveti,
amiket Péter mond, abbél 6 is tanul. Van,
aki a netes kdvetés mellett szorgosan jegy-
zetelt is. Igy biztos semmi nem maradt ki.
A jol elvégzett feladat utdn a megelége-
dettség, az ezt megcsindltam” ldtszott az
arcokon. (Ilyenkor ldtja az ember, hogy az
azonnali visszacsatolds milyen fontos, és
ez a fotdzds tanuldsa koézben szerencsére

megadatik.)

Fotétanfolyam valésdgosan

Nem mindenki hozott laptopot, igy
volt, hogy ketten-ketten bujrak egy-egy
gép mogé. Megtanultdk azt, hogy ho-
gyan lehet mds eget vardzsolni egy portré
mogé, markdnsabbd tenni egy férfiportré
arcvondsait, meg azt is, hogy hogyan lehet
egy kevés pixeld (felbontdst) képbél jéval
nagyobb felbontdsit késziteni dgy, hogy
az eredeti kép mérete is megmaradjon.
Csupa-csupa olyan tritkk, ami nélkiil ma
mar valamire valé fotés (és filmes) nem
lehet meg.

Mikor azt kérdezem Pétertdl, valhat-e
profi fotés a jelenlévk bdrmelyikébdl? —
habozds nélkill azt mondja: ,Ha csak a
fotés teljesitményt nézziik, barmelyikiik-
bél. De ahhoz, hogy valaki ebbdl meg is
tudjon élni, kell a j6 énmarketing, a jé
kapcsolati hdls.” Ebben pedig nem na-
gyon jeleskednek az autista személyek.
Kell még hozzd j6 kapcsolatteremtd ké-
pesség is — és ez sem erdsségiik.

Péter a szakma cstcsdnak az emberfot6t
tartja, és ezzel igen csak prébdra tette tan-
folyamdnak tagjait. Vadidegen emberek-
hez kellett odamenniiik, megkérni Sket,
hogy lefotézhassdk dket, és mindezt min-
denki egyediil, magdnyosan végezte. Szép
teljesitmény. Ez egydttal mutatja azt is,
hogy hogy egy 6romszerzd tevékenység,
az 6rdmén kiviil, milyen jérulékos ha-
szonnal jarhat. Péld4ul azzal, hogy legydz-
ve dnmagdt, kapcsolatot létesitett idege-
nekkel. Onbizalom nével§ cselekedet.
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Handk Jozsef fotdja

Bir most a képmanipuldldst tanuljék,
Péter a manudlis fotézdsra (is) biztatja
Sket: ,Prébdljatok kézzel fotézni, mert
a gép nem tudja, hogy te mit akarsz ki-
emelni. Nekiink kell uralni a gépet, nem
a technikdnak.” Nekem persze logikusnak
tlinik a kérdésem, hogy az Affinityval valé
képmanipuldlds nem mond-e ennek el-
lent? — de Péter vilasza meggydzott, hogy
erre bizony szitkség van, amikor eldre
nem ldtott zavaré tényez6t kell eltiintetni:
példdul a kattintds pillanacdban véletleniil
leesett zsebkend6t, vagy egy, vdratlanul a
szinen dtsétalonak az el8relendiild karjdr.
Kezdetben 6 is 6dzkodott téle, de beldtta:
szilkség van rd, és haszndlja is, ha kell.

»Hdny évig kell a fotdz4st tanulni, hogy
valaki jé fotds legyen?” Kérdésemen Pé-
ter elneveti magdt: ,,Egy életen 4t. Az ala-
pokat hamar meg lehet tanulni, hiszen a
technika a labordldst, a képek el6hivdsdt
megoldja helyettiink, de az igazdn pro-
finak folyamatosan tanulnia kell, mert a
technika is folyamatosan fejlddik.”

Azt nem tudom, hogy az idejiré fiata-
lok akarnak-e profi fotésok lenne, gya-
nitom, hogy nem, de hogy minél jobb
képeket szeretnének késziteni az biztos.
Nemcsak az élmény, a ldtvdny megdrzé-
séért, hanem az 6romért is, amit az em-
ber akkor érez, ha jol megcsindlt valamit.
A bénusz pedig az, hogy idénként meg
is mutathatjdk, mire jutottak: ,Két alka-
lommal is volt kidllitdsunk a Nem Adom
Fel Caféban. Az Artwork Kft. timogatd-
sdval, a csoport tagjainak a tanfolyamok
alatt késziilt, kinyomtatott képeit mutat-
tuk be.”

Ferenczy Agnes
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A Joszolgalati dij nyertese

Nédudvari Péter
[Tl ]
A Twickel-Zichy Miria Terézia Alapit-
védny J6szolgdlati dijdnak szavazdsa mdjus
13-4n zdrult. Az egyéni kategdridt Nddud-
vari Péter nyerte, aki az ezzel jéré félmil-
li6 forintot az 4ltala képviselt j6 tigyekre
kolti: jorékony célu sportolds, zeneterd-
pia, fogyatékos és stlyosan beteg szemé-
lyek segitése.

LKiildnleges és értékteremtd szavazds-
sal zdrt a Joszolgdlat-dij 2018-as kozdn-
ségdija. Térsadalmunk és a felterjesztett
jeloleek is bizonyitottdk azt, hogy az em-
beriesség és a példamutatd jészolgdlat
benniink van! Kiegyenlitett és fair play
»versenyben« az dnkéntes szocidlis mun-
ka kategéridkban Nddudvari Péter és a
Budapest Bike Mafhia lett az év 6nkéntes
egyéni dijazottja és kozossége.” — olvasha-
t6 a joszolgalatidij.hu honlapon. Az iin-
nepélyes dijdtadéra késdbb keriil sor.

A Twickel Alapitvanyrol

A Zichy Miria Terézia gréfnd emlékének
ajanlott alapitvdny célja névadéja szellemi
és erkolesi orokségének dpoldsa. Az alapit-
vany névadéja 1944-ben sziiletett. Rossz
korban, rossz idében. Kitelepitették Sket
a Hortobdgyra. 1956-ban Ausztridba men-
tek. Mdria Terézia szocidlis gondozé lett,
majd elvégezte a szocioldgia szakot. Férjé-
vel, Freiherr von Twickel Clemens Augusttal
Németorszdgba koltoztek, ahol Méria részt
vett a német (magyar) Mdltai Segélyszerve-
zet megalapitdsdban és munkdjéban. Egész
életében a rdszoruldkat segitette. 1990
utdn férjével hazakoltozeek, birtokot vet-
tek. Szekszdrd és kornyékének rdszorultja-
it segitette, bekapcsolddott a helyi mdltai
szervezet munkdjdba, timogatta a Kdrpdt-
aljén él8 magyarokat is. Szekszdrd és Be-
regszdsz diszpolgdra.

(A kép Nddudvari Péter Facebook olda-
14r6l valé. A készonet nemcsak a szavaza-
tokért sz6lt, hanem a két évtizednyi szak-
mai, emberi figyelemért, tapasztalatérr.)

Kék szikra dij a Rackajamnek
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Ferenczi Gyorgy és zenekara a Rackajam
kapta idén a Kék Szikra dijat, amit az au-
tista embereket foglalkoztaté Kockacsoki
Nonprofit Kft. és a Mozaik Egyesiilet
kozosen alapitott. A dijat évente, az Au-

tizmus vildgnapjén adjdk 4t azoknak az
embereknek, akik — bar maguk nem ne-
velnek autista gyermeket, nem dolgoz-
nak gy6gypedagdgusként, vagy a szocidlis
szakmédban — mégis segitik az autista em-
bereket és az ket tdmogaté civil szerve-
zeteket. A Rackajam zenekar és vezetdje
évek 6ta jotékonysdgi koncertekkel timo-
gatja a Mozaik Egyesiiletet. Els8 képiin-
kén Ferenczi Gyorgy csokolddét készit a
dijdtadén.

Atadtak a Gergely Alexandra
emlékdijat

Igazi, szeretettel teli iinnepség volt a Ger-
gely Alexandra emlékdij draddsa. Az Ujpa-

lotai Kézosségi Héz eléaddtermében ro-
konok, bardtok, jé ismerdsok joteek el,
hogy egyiitt ériiljenek Kocsis Alajossal, az
az idei dijazottal. Az autista emberekért,
csalddjukért végzett munkdjdére kapra ezt
az emlékdijat, amit idén 11. alkalommal
adtak 4t.

A dij névaddja Gergely Alexandra 18
évesen halt meg Ewing szarkémaban. Hé-
sies, bdtor kiizdelmét a betegséggel blogja
Orzi ma is a neten: http://www.gergely
alexandra.hu/blog. Ot és a masoknak erdt
ad6 kozdelemet megdrzend§ jott létre a
Gergely Alexandra Emlékdij Alapitvany.
Kuratériuménak feladata évrél-évre fol-
kutatni azt, aki mélt6 a dijra.

A dij dtaddsdt az alapitvany altal szerve-
zett Uinnepség elézte meg. A nyitd szdm
az ,Autizmus dal” volt, amit magyarra
Farkas Jdnos, érintett sziil§ forditott; sajdt
szerzeményeit gitdrozta és énekelte Fekete
Gy. Viktor (nem kell 8t bemutatni: sokan
nézik az Autizmus ma vide6t a You Tube-
on). A csodds hangt bajai Zerray Orsolya
két dallal zdrta a misort (zongordn kisérte
Pethd Attila), amit a dij dtaddsa kovetett.
Dr. Gergelyné dr. Toth Eva — Alexandra,
vagy ahogyan mindenki hivta: Szasz édes-
anyja — adta 4t Kocsis Alajosnak.

A dijétad6 kiséré rendezvénye volt
az ,Ezerarci autizmus” c. fotékidllitds.
Komka Péter fotdival az AOSZ jirult hoz-

z4 az innepséghez.

—czy—
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Elfogadas, tamogatas, nyitottsag
Asperger.hu: a magyar kozosség

Schmalcz Attila vagyok, az Asperger.hu férum kozosségének, és révid

ideje moderatori gardajanak tagja. 22 éves vagyok, és néhany hénapja

fejeztem be sikeresen egészséguigyi szakképzésemet. Az altalanos iskola

negyedik osztalya folyaman diagnosztizéltak Asperger-szindromaval,

ami utan tanulmanyaimat magantanuléként folytathattam.

A diagnoézis pontos mibenléte csak vala-
mivel késébb, kiskamasz koromban kez-
dett foglalkoztatni, mikor a legtobben be-
lekezdenek identitdsuk folfedezésébe. A
sziileimnek voltak otthon ismeretterjesztd
konyveik, ezekre azonban — minden eré-
nyiik mellett — igaz, hogy neurotipikus
szakértdk irtdk, felndtt, neurotipikus hoz-
zdtartozéknak. Az ember nem szivesen ol-
vas magdrol olyat, kiilonésen tizenkét éve-
sen, hogy sériilt az empdtidja, igy ekkor
egy iddre félre is tettem a témdt. Elsééves
(tovdbbra is magdntanuld) gimnazista ko-
romban kezdtem el Gjra keresgélni, ezit-
tal online forrdsokban. A legels§ magyar
nyelvi taldlatok kozote taldltam rd az ak-
kor épp Lorem ipsum cimen futé blogra,
amit a Semota felhasznélénéven publikild,
fiatal felndte né vezetett. O, t8lem eltérs-
en, nem diagnosztizdltdk gyerekkordban,
mivel elég magasan funkciondlt, és nem
voltak ldtvdnyos problémdk a viselkedésé-
vel, igy dtcstszott azon a ,diagnosztikus
sz(irdn”, amin én mdr nem.

Semota észlelte sajit nehézségeit, amit in-
tellektudlis képességei nem indokoltak,
végiil pedig, olvasmdnyai és érintettekkel
valé kapcsolata révén, feln6tt fejjel 6 maga
kototte dssze a pontokat. A magam részé-
18l egy pillanatig sem kételkedtem az 6ndi-
agnézisaban, mert bdr korban, élettapasz-
talatban, és még sok egyébben kiilonboz-
tiink, elég volt néhdny bejegyzését elolvas-
nom, hogy valami kattanjon: életemben
el8szor észleltem azt, hogy vannak, akik
hozzdm nagyon hasonlé sztir8kén keresz-
tiil ldtjdk a vildgot.

A blog kortil ekkorra mér kialakult egy
kisebb kozosség, amit8l mdr a kezdetekts]
rengeteget kaptam az olvasds 4ltal: egyrészt
ekkorra az Asperger-szindréma és az au-

tizmus véltak az egyik {6 érdeklddési ko-

réommé, és mint ilyenrél, minden elérhe-
t6 informdciét Gssze akartam gy(jteni. A
blog pedig a lehetd legjobb informdciés
forrdsnak bizonyult, mivel belsé nézetbél,
igy pedig szdmomra is konnyen 4télhet§
és értelmezhet6 médon irédott. Masrészt,
és ez sokkal fontosabb: régéta igyekeztem
megérteni a sajit problémdim pontos mi-
benlétét, 4m az eltéréen miikddé kommu-
nikdcids készségeim miatt pont azon infor-
méciéim hidnyoztak, amiknek birtokdban
ezt megtehettem volna. Semota ekkora
mér éveket wltote a neurotipikusok meg-
éreésével és a kozéjiik valé beilleszkedéssel,
az igy megszerzett tuddst pedig nem tartot-
ta meg magdnak. Azzal, hogy megosztotta
az interneten, nemcsak nekem, de gy vé-
lem, még szdmtalan embernek spérolt meg
rengeteg tévedést és nehézséget.

2011-ben sziiletett meg az a levelezélista,
amire én is kértem a felvételemet, mivel
nem akartam kimaradni a tovabbi értékes
infékbdl és véleményekbdl. Ezen az 4j csa-
torndn, kordbbi élményeimmel szembe-
menden pedig a kommunikéciés kisérle-
teimre pozitiv visszajelzést, megértést, vagy
pedig konstruktiv érdeklédést kaptam vé-
laszul, ami nemcsak a feléjiik valé6 megnyi-
ldsomat segitette, hanem 4ltaldban is meg-
ersitett abban, hogy érdemes nyitni md-
sok felé, és elfogadni, ha 8k nyitnak felém.

A kozosség hasznossiga és fontossd-
ga mdsoknak is nyilvdnval$ lehetett, mi-
vel hamarosan egy Gjabb szintre lépett, és
egytttal megnyitotta kapuit a szélesebb
kozonségnek is: 2012-ben sziiletett meg
az Asperger.hu férum, ami elsésorban az
érintettek szdmdra hivatott feliiletet biz-
tositani az egymdssal val érintkezéshez és
informécidceseréhez, de a tagok kozott ta-
lalunk hozzdtartozdékat, szakembereket és

4ltaldban mindenkit, aki j6 okkal érdekls-

dik az Asperger-szindréma és az autizmus
irdnt. A férum nagy hangsulyt fektet a fel-
hasznél6k biztonsdgdra, amit a szabdlyzat
és a moderdtori csapat tevékenysége biz-
tosit.

Az oldal tematikus részlegei helyet biz-
tosftanak a felmeriil§ legkiilonfélébb té-
méknak: az alapvet8 informdicidktdl és
tdjékoztatd irodalomtdl kezdve eszmét
cserélhetiink a szdmunkra bevalt életveze-
tési stratégidkrol, a tobbi emberrel valé ta-
pasztalatainkrél. Kezdeményezhetiink be-
szélgetést kiilonleges érdeklédésiinkrél, és
kotetlen tdrsalgdsra is taldlunk lehet8séget.
Van téma az ismerkedési és pdrkapcsolati
nehézségekrdl, a csalddalapitdsrdl, gyer-
meknevelésrél, sét, tarskeresd szekciéval is
rendelkeziink. A férumon folytatott kom-
munikicié legfontosabb alapelve, hogy
tekintettel vagyunk egymds egyéni érzé-
kenységeire, valamint az érintettek kozotti
4ltaldnos kommunikdcids problémadkra is,

azaz alapvetSen nyitottan és johiszemten
4llunk a mésikhoz.

Miutdn gimndziumi éveim jelentds hdnya-
ddt woltottem el a férum bongészésével és
sajét tapasztalataim, véleményem megosz-
tdsdval, nyugodt szivvel 4llitom, hogy si-
keresnek tekinthetjiik a kezdeményezést.
Mikédése hat éve alate az Asperger.hu
nem csak létrehozott egy elfogadd és td-
mogat6 kozosséget azoknak, akiknek erre
a leginkdbb sziikségiik van, de felbecsiilhe-
tetlen tdrhdzdvd vilt a tagok tuddsdnak és
élményeinek. Mai napig rengeteget tanu-
lok nemcsak az aktudlis eszmecserékbél, de
a régiek djraolvasdsdbdl is.

Mit irhatnék zdrdsként? Ha azt mon-
dom, az életem szegényebb és sokkal rosz-
szabb lenne a magyar aspergeres kozdsség
nélkiil, az igen semmitmond§ lenne a va-
16sdghoz képest. Az igazsdg az, hogy a csa-
ladom utdn 8k voltak a legmeghatdrozébb
kozdsségem, de taldn az sem tdlzds, hogy
kivették a résziiket a folnevelésembdl is.
Bérmit értem el eddig, vagy barmit érek el
ezutdn, nem taldlni kozte olyat, amiért ne
tartoznék koszonettel nekik.

Wisp — Schmalcz Attila



18 Kommunikacio

Kis kommunikacios ,hogyan csinald”

Az elmult években volt szerencsém megfordulni olyan helyeken, ahol

neurotipikus és ASD-s el6éaddkat volt médom meghallgatni. Figyelve az

eléaddkat, akkor is és azéta is az motoszkalt a fejemben, hogyan lehetne

réviden és gyakorlatiasan 6sszefoglalni, milyen is a j6 kommunikacié

tobbszemélyes helyzetekben. Megprébaltam.

Ugy vettem észre, hogy sok ember elétt
eléaddst tartani — személyiségjegyekedl
fiiggben — még konnyebb is lehet, mint
hdrom-nyolc ember tdrsasigiban jdl
kommunikalni. Tme, révid Osszegzésem,
jelenlegi legjobb tuddsomat tiikrozve:

* A kommunikicié legyen magabiztos,
de erbszakmentes. A fizikai és verbalis
erdszakot egyardnt keriiljiik.

¢ Tudassuk a mésik féllel (felekkel) az 4l-
ldspontunkat, a mondandénk lényegét.

* Figyeljiink oda a fogadé fél (felek) re-
akcitjéra.

* A fogadé fél (felek) tartalmi mondan-
déjét régvest gondoljuk 4t, elfogulatla-
nul. Képzeljiik el, hogy miért mond-
hatta, amit mondott, mire gondolha-
tott, milyen érzelmek kapcsolédhattak
a mondandéjdhoz.

* Sziikség esetén vizsgdljuk feliil sajdt 4l-
ldspontunkat (ez lehet egy tobblépé-
ses, kvdzi ,egyeztetd” folyamar is, ezt
iterdciénak nevezziik, aminek az alapja
egymds érveinek elfogaddsa).

o Erzelmek kezelése: Heves reakcié ki-
véltdsdt keriiljiik! Ha ez torténik, biz-

tositani kell a mdasik felet a szdmdra is
megnyugtaté eredményr8l (kimene-
telrdl), ezzel érzelmi tdmogatdst nydj-
tunk neki (ha lehet).

* A killonféle szabdlyrendszerek koveté-
sére fektessiink nagy figyelmet. Mind
magunkon, mind a mdsikon figyeljiik:
Vajon kévetjiik-e, illetve a mésik fél —
tobb résztvevd esetén a tobbiek — ko-
vetik-e a kommunik4ciéban kélcsono-
sen ¢és hallgatélagosan feltételezett sza-
balyokat? A kovetett szabdlyrendszer
osszetétele, viszonyai mddosulhatnak
a kommunikdcié folyamatdban, ezt a
dinamikus véltozdst, hangsulyeltolé-
ddst ne tévessziik szem el8l. Ugyeljiink
arra, hogy ne essiink ki a szerepiinkbél,
mindig maradjunk ,,sajit magunk”.

* Vannak szabdlyok, amelyeket soha
nem léphetiink 4t, nem irhatunk feliil
(gondoljunk péld4ul a magunk, vagy a
misik fél emberi méltdsdgira).

* Végiil minden, a kommunikdciéban
részt vevd félnek valamiféle eredmény-
re, nyugvépontra kell jutnia, ami meg-
elégedéssel tolti el 8ket. Ez egydltaldn
nem lehetetlen, mert az emberi alap-

természetben az egytittmiikodés is ké-
dolva van, nem csupdn a ,legy6zni”
dsztdn. Ez utébbi val6jdban csak akkor
keriil elétérbe, ha az elébbi sikertelen
maradt, és sok forog kockdn. Legvégén
kialakul a ,,win-win helyzet”.

* Végiil, de nem utolsé sorban: Prébdl-
junk pozitivan fogalmazni, 4llispon-
tunkat, »pozitiv
nyelvi kontextusba” helyezni. Pl. ,,Gabi
autdja cstinya.” helyett mondhatjuk,
hogy LAddm autdja szebb, mint Ga-
bié¢”. A lényeg, hogy a szavak maguk-

mondanivalénkat

ban is életre kelnek, a ,cstinya” helyett
a ,szebb” sz6 keriil érzelmi kommuni-
kicids stkon kozlésre, ami sszességé-
ben jobb benyomdst kelt a fogaddban,
holott lényegében ugyanazt mondtuk.
Ezt egyébként még a jobban kommu-
nikdlok is tanuljdk, velem egyiitt, mert
ennek megértése az érzelemvildg jobb
megértését feleéeelezi. Es igen: Jobb,
ha mell8zziik beszédiinkbdl a nem
szalonképes szavakat, de legjobb, ha a

cstinydbban hangzdakat is!

Ezek a szabdlyok {gy tdméren leirva ta-
lén bonyolultaknak, esetleg feleslegesnek
tlinhetnek, de ha igyeksziink ket alkal-
mazni (nem kell mindet egyszerre!), ak-
kor — mds mddszerekkel kombindlva,
hetiink el kommunikdciénkban és ennek
kévetkeztében kapcsolatainkban is.

— johnny —

Beszédgyakorlatok autista gyerekeknek

Kathleen Ann Quill kényve a Tedd — Nézd — Hallgasd — Mondd! alcime eligazit,
hogy kiknek lesz hasznos: Szocidlis és kommunikdcids intervencio autizmussal
élé gyermekek szamdra. Egyéni és kiscsoportos autizmus-specifikus fejlesztések

tervezéséhez és kivitelezéséhez a tobbségi és a specialis iskolakban egyarant
segitséget, Utbaigazitast ad, de sziil6k is merithetnek belble dleteket.

A szerz6 35 évnyi kutatdi tapasztalata alapjan allitotta 6ssze kdonyvét, hogy
gyakorlataival, a javasolt tevékenységekkel segitse az autista gyermekek szocialis
és kommunikacids készségét. (Geobook kiadd)
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Erdekvédelmi szervezettd| a szovetségig
Az autista civil szervezetek masodik évtizedébdl

Az alabbi 6sszeallitas Kocsis Alajos, az AEE illetve az AOSZ (igyvezet6

tikaranak, egy autista felnétt lany édesapjanak honlapjan megjelentek

szerkesztett masodkozlése. A teljes kronolégia az alajos.hu olvashaté.

1997: februar 17-19-¢n Francia Agnes
szervezésében két és félnapos sziil6trénin-
get tartott az Autisték Erdekvédelmi Egye-
stilete Dobogdkén Janzsé Szilvia pszicholé-
gus vezetésével.

Regisztriltak az interneten a magyar
nyelvli autizmus alapoldalt, melynek szer-
kesztdje Toth Csaba miskolci sziildtdrsunk.

Megalakul a Srospataki Autista Alapit-
vany, melynek célja a kornyéken lakd autis-
tdk specidlis képzésének biztositdsa.

1998: Az Autistak Erdekvédelmi Egye-
siiletének (AEE) Gj alapszabélya értelmé-
ben az egyesiilet elndkséget vélaszt, mely-
nek tagja az tigyvezet§ titkdr — Kocsis Alajos
— is valasztott tisztségviseld a jovében.

Az AEE kézhasznd szervezetként toreénd
bejegyzése.

Novemberben Virnai jakab atya, a Ka-
pisztréni Szent Jénosrdl elnevezett Ferences
rendtartomdny fénoke igéretet tett, hogy
az AEE szakmai tdémogatds mellett, autista
seg{t6 kozpontot hoznak létre, és fenntartd-
sardl is gondoskodnak.

Ebben az évben létrejon az Autista Segi-
t6 Kozpont Alapitvany (ASK) Ebner Gyula
(szil8) kezdeményezésére, és az ASK koz-
pontjinak kialakitdsira a gyongyosi ferences
rendhdz 2500 négyzetméteres teriiletet ad.

1999: janudr 1-jén lép életbe az esély-
egyenl8ségi térvény, ami eldirja az Orszé-
gos, valamint a Févérosi Fogyatékosiigyi
Tandcs megalakitdsit. A két szervezet £8 fel-
adata az Orszdgos Fogyatékosiigyi Program
megalkotdsa. Az Orszdgos Fogyatékosiigyi
Tandcs munkdjédban az AEE képvisel6i
részt vesznek.

Ez év janudrjatdl az Esdember folyirat
Gj felelés szerkesztSje Ferenczy Agnes. Ezzel
egy idében 1] ismeretterjesztd kiadvany je-
lenik meg: az Uray Agnes dltal szerkesztett
AUTI-lap az Autizmus Informdcié Alapit-
vany kiaddsdban. Mdrcius 16-4n megalakul
az Es8emberekért Egyesiilet Tatdn.

Augusztusban megalakul az AEE Szak-
mai Munkacsoportja Ldszld Zsuzsanna
gy6gypedagdgus, okratdsi szakértd vezeté-
sével, tagjai: Bedd Ilona pszicholégus, dr
Gallai Mdria gyermekorvos, Kanyik Csaba
szocidlpolitikus, dr. Vikdr Andris gyermek-
pszichidter.

Szeptemberben az AEE vezetSsége 13
pontos javaslatot tesz kozzé az autistdk 4t-
fogé elldtérendszerének kialakitdsdra. Meg-
jelent az Esdember 1999. III. évfolyam,
szeptemberi szdmdban.

Osszel megalakult az AUT-PONT Au-
tista Gyermekekért és Fiatalokért Alapit-
vény Békéscsabdn.

2000: Az év elején megjelent az Autiz-
mus Kutatécsoport honlapja az interneten,
ezzel egy id8ben beindul az ALF levelezd-
férum is 76th Csaba (azaz TéCsa, sziild,
Miskolc) munkdja nyomdn.

Megkezd8dik az ASK épitkezése Gyon-
gyoson.

I. Orszdgos autizmus szakmai férum
Kecskeméten. Témédk: A kooperdcié lehe-
t6ségel — a szakma, a sziil6k bevondsa az
autizmussal él6k elldtdsdba, ill. jogi szabd-
lyozds és autizmus.

Aprilis 6-dn az Orszdggyfilés Egészség-
tigyi és Szocidlis Bizottsdga 4ltal tartott
Nyilt napon Széplaki Mirjam (sziil) hivta
fel a figyelmet az autizmus specidlis problé-
mdjdra, a fogyatékossdg 6ndll6 entitdsként
torténd torvényi szabdlyozdsdnak sziiksé-
gességére.

Juniustdl mikédik az Es6ember folydirat
online véltozata www.esoember.hu cimen.
Kocsis Alajos tigyvezetd titkdrnak és Toth
Csaba (T6Csa) sziildnek koszonhetben.

Szeptemberben  kiaddsra  keriilt az
AUTIST INFO, valamint egy ismeret-
terjeszt$ plakdt az Autistik Erdekvédelmi
Egyesiilete Szakmai Munkacsoportjdnak
kozrem{ikodésével.

Oktdber 14-¢n az AFE a tivozé elnok,
Szilléssy Agnes utédjaként Faragé Ferenc

gyogypedagdgust vélasztja meg, alelnoksk
dr. Szildgyiné dr. Erdds Erika és Lifflerné
Orbdn Gyirgyi — mindketten sziilék.

November 11-én az ASK és az AEE se-
gitségével, a Fogyatékosok Esélye Kozala-
pitvdny tdmogatdsdval autista sziil8egyesii-
letek és intézmények orszdgos taldlkozdjd-
ra keriil sor, célja: a hazai autizmus tizéves
programjdnak elfogaddsa és egy orszdgos
szovetséget létrehozdsa.

2001: Az & elején az Autista Segitd
Kézpont (Gyongyos) keleti szdrnydban be-
indul a sdlyosan érintett autista gyerekek
habiltéciéja.

II. Orszdgos autizmus szakmai férum
Kecskeméten.

Februdr 17-én sziil8tréning-sorozat kez-
dédik az AEE szervezésében Gilfi Aniké
gyogypedagbgus vezetésével.

Mérciusban az Eséember V. évfolyami-
nak 1. szdmdban 6sszefoglalé tanulmdny
jelenik meg Az autizmus 60 éve cimmel dr.
Gallai Mdria gyermekorvos (Korai Fejlesz-
8 Kozpont, Budapest) tollabél.

Janiusban mikddési engedélyt kap a
gyongyosi Autista Segité Kozpont (ASK).

Szintén jiniusban, megkezdédhet Mind-
szentpusztdn egy autista lakéotthon épitke-
zése a Mit tehetnék érted? Autizmus Ala-
pitvdny és a gydri sziil6klub kezdeménye-
zésére.

November 10-én az autista sziil6egyesii-
letek és intézmények 2. orszdgos taldlko-
zbjéra keriil sor Budapesten. Kocsis Ala-
jos tgyvezetd titkdr itc veti fel a Nemzeti
Autista Szovetség (NAS) megalakitdsdnak
szitkségességét, melyet a kiilddteéreekezlet
egyhangilag tdmogatott.

November 10. Faragé Ferenc, az AEE el-
noke levelet ir a Szocidlis és Csalddiigyi Mi-
nisztérium Rehabiltécids és Fogyatékosiigyi
Fdosztdlya osztdlyvezetdjének, ebben kéri,
hogy ,az autizmusnak, mint 6ndllé fogya-
tékossdgi kategéridnak a jogszabdlyokban
valé megjelenése érdekében a sziikséges 1¢-
péseket megtenni sziveskedjenek.” A levél
teljes terjedelmében megjelent az Eséember
2001. decemberi szdmdnak 18. oldaldn.

(Folytatds a kovetkezd szdmban)

alajos.hu



A feleségprojekt

Megfelel§ tdrsat taldlni egy egész élet-
re, még azoknak is nehéz, akiknek nincs
ASD diagnézisuk. Ha ez igy van — mdr-
pedig a védldsok nagy szdma bizonyitja,
hogy igy van —, akkor mit mondjanak az
autista emberek? A Libri Kényvkiadénal
megjelent konyv: A Rosie projekt — Esszerii
szerelem taldn tippeket adhat a pdrvilasz-
tashoz, a feleségprojekthez. A kényv fiil-
szdvegében ez olvashaté:

»Egész életemben azért kritizdltak, mert 4l-
litdlag nincsenek érzelmeim — mintha ez
valami végzetes hidnyossdg lenne.” Don
Tillman, az Asperger-szindrémds, furcsa,
mégis elbvold és igen sikeres genetikus-
professzor szdimos kudarc utdn arra a ko-
vetkeztetésre jut, hogy agya nincs roman-
tikdra ,,drétozva’, noha szerinte logikusan
»Nn6k széles skdldjdt kellene vonzania”.

Am amikor Daphne, az id8s szomszédasz-
szonya meggydzi, hogy értékelje 4t a lehe-
t6ségeit, Don, a maga rendezett, tényekre
épitd moédjan belefog a feleségprojekibe.
Kidolgoz egy kérddivet, amelynek segit-
ségével megtaldlhatja a tokéletes tdrsat: azt
a megbizhatd, absztinens, nem dohdnyzé
nét, aki beleillik fegyelmezett életébe...
A Rosie-projekt végteleniil szérakoztatd
utazds az enyhén autisztikus Don vildgdba,
aki egyszerre kacagtatd és szivszoritd cset-
lése-botldsa sordn tébbet tud meg 6nma-
garol, mint amennyit valaha lehetségesnek
gondolt.

Graeme Simsion Gj-zélandi  sziiletési
ausztrdl {ré6 meghat6 és ironikus regénye
immdr tobb mint 40 orszdgban ejti rabul
a humoros kalandokra éhes olvasdkat.
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‘A HARAG
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A harag megértése

Az autizmusban érintett gyerekek sziilei-
nek, gondozéinak szdl a Geobook kiadé-
ndl megjelent Andrew Powel] konyve A
harag megértése. Sok csalddban fordulnak
el diihkitorések, indokolatlanak t(ind
hisztik. A szerz8 elemzi a harag lehetsé-
ges okait, praktikus tandcsokat ad, ho-
gyan elézhetjitk meg a haragot, vagy ha
ez nem lehetséges, hogy csokkenthetjiik.
Tanicsokat ad a ,kiakaddsok” 4tvészelé-
sére, a gyermek érzéseinek irdnyftdsdra.
Bemutatja a haragkezelés alacsony fe-
sziiltségszint(i mddszerét, és alkalmazdsd-
ra gyakorlati itmutatét is kapunk. Arra is

vélaszt ad, hogy kihez lehet fordulni ha-
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A szenvedélyes elme

A szenvedélyes elme cimi konyv kulcssza-
va a megériés. Dr. Wenn Lawson, a jol is-
mert szerz6 — maga is autista — a szintén
a Geobookndl megjelent kétetében kri-
tikusan ismerteti az autizmus eddigi el-
méleteit (kognitiv elméletek), rdvildgitva
azok erdsségeire és gyengéire, majd rész-
ben a sajét életébdl vett tapasztalatok,
mdsrészt a munkdja sordn szerzett isme-
retek alapjén felvdzol egy, az eddigiekedl
gyokeresen eltérd j autizmusmodellt.
A kotet — annak ellenére, hogy tartalmi-
lag rendkiviil gazdag — kénnyen érthetd,
ezért nemcsak a szakembereknek, hanem
minden érintettnek ajénlhaté.

zénkban, ha ,nem birunk a gyerekkel.”

A csodalatos 5-pontos skala
Igazdn oriilhetiink, hogy van egy magyar kiado,

i 4 q - .
S RN amelyik sziviigyének tekinti, hogy az autizmussal
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kapcsolatos kdnyveket megjelentesse segitséget
adva sziildnek, pedagdgusnak egyardnt. A Geo-
book kiadé Kari Dunn Buron és Mitzi Curtis
konyvée ajénljuk figyelmiikbe. A kényv olyan
autizmusbardt rendszert ajinl, amivel egyértel-

miivé tehetSk és tanithatdk a nehezen érthetd ér-
zelmek, az dltaluk kialakulé viselkedésproblémak
kévetkezményei és a fesziilt helyzetekben lehetséges megolddsok, az elkeriiléshez sziikséges
kommunikécié. Ez a nagyon gyakorlatias médszer a mdr jol ismert vizudlis szimbélumok
haszndlatdval az 6nismeret, 6nszabélyozds, 6ndllésdg fejlesztésével az autizmussal él6 ember
mindenkori beilleszkedését segiti kiilonboz6 élethelyzeteiben: a csalddban, az iskoldban, az
utcdn, lakdotthonban... A kényv kivalé dtletekkel szolgdl a viselkedésrendezési stratégidk
kialak{tdsdhoz akkor is, ha kicsi még a gyermek és nem tud beszélni, de akkor is, ha j6 ta-
nuld, kivéléak a nyelvi készségei, s6t akkor is, ha nem az autizmus 4l a sajétos indulatke-
zelési nehézségei mogote. A kdtet végén fénymdsolhacd skaldk, segédletek kaptak helyet.

Kari Buron mésik kényvének is ott helye az autista gyerekekkel foglalkozdk kényvespol-
can. Amikor a félelmeim til nagyra nének! c. konyv alcime szerint: Megnyugtaté munkafii-
zet szorongd gyerekeknek. A tandrok és sziildk arra haszndlhatjak a konyvet, hogy a mér jél
ismert 5-pontos skdla alkalmazdsdval segitsenck a gyereknek azonositani sajdt viselkedését
az ot szint mindegyikén, és hogy emlékeztessék rd, mit tud tenni akkor, ha szorong.
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