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Kedves Olvasod!

Mire ez a lapszdm a keziikbe keriil, remélhetéleg til vagyunk mér a télen, és valdban
tavaszi szelek fjnak kirdndulé id6t igérve. Arra szeretnék biztatni mindenkit: hasznal-
ja ki a j6 iddt, és menjen ki a szabadba, a természetbe. Gyereknek, felndttnek egyardnt
jo. Toltsenek egyiitt ,,mindségi idét”, ahogyan a szakemberek mondjék. Erre az idére
remek alkalom a kirdndulds.

A miltkoriban bardti tdrsasdgban voltam, s bdr kiilénb6z8 kord férfiak és nék tileék
koriil az asztalt, amikor a gyerekkorra terel6dott a szd, a tdrsasignak tobb mint a fele a
kozds kirdnduldsokra emlékezett. Arra: ,,amikor apim megmutatta, hogyan lehet flizfa
sipot csindlni”; arra: ,amikor tiizet raktunk, és az apdm fogta a kis sneciket, és anydm
megsiitdtte”, arra: ,amikor kirdndultunk, én meg felmdsztam a fira, de lejonni nem
tudtam”, arra: ,amikor a patakba estem és a bdtydm hazott ki”. ..

Sorjdztak az emlékek, és akkor egyikiink megkérdezte: a ti gyerekeitek mire fognak em-
lékezni? — zavart kis csond tdmadt, egyediil a nagy kirdndulé, sziklamdszé nevetett fel, és
mesélte el a legutdbbi tirdjuk emlékeit, hogyan 4ztak bdrig a hdrom, mdr kozépiskolds
gyerekével és azok bardtaival, és hogy milyen kalandos titon értek haza. Aztdn a tdbbiek-
nek is megeredt a nyelve. A legtobbnek neurotipikus gyereke volt, kettd kivételével. Ki a
kozos netes jarékrdl szdmolt be, ki a kozos koncertrdl — mindenkinek volt torténete szin-
hdzrél, koncertrdl, sziiletésnapi zsirrdl, kozos nyaraldsrl, de a legtobb id8t a gyerekkel az
SNI gyerekes sziil8k toleoteék egytice. Mint kideriilt, nem csak iskoldba, terdpidkra kisérik
a gyereket, arra is figyelnek, hogy legyenek kézosen eltsltdte ,nevetds” programok.

Ok pontosan tudjak, hogy nem az egyiitt t6lt6te 6rik szdma, hanem annak mindsége a
lényeges. Mert az utazds az iskoldba, a terdpidra, vagy az it a logopédushoz, az csak meny-
nyiségben sok perc vagy 6ra. A gyereknek mas is kell. Egyikiik ezt mondta: ,N4lunk nem
mulhat el nap 6rom nélkiil”. Erre a gyereknek, legyen akdr kicsi, akdr nagy még nagyobb
szitksége van, mint a felndttnek. Erdemes megadni nekik (és magunknak is) a kozosen
eltoltore idd 6romét jérékkal, kirdnduldssal, azzal, aminek valéban oriil.

Ferenczy Agnes

Az AOSZ jarvany miatti intézkedései

Az AOSZ rendkiviili Hirlevelet kiil-

dott tagszervezeteinek, amiben tobbek

A szovetség folfiiggesztette madrcius
16-4¢6l budapesti kozponti és 10 vidé-
kozott ezt irta: ki iroddjaban a személyes tgyfélfoga-
dé4st. A munkatdrsak otthonukbdl l4t-
jk el feladataikat mindaddig, amig a

»Az Autistdk Orszdgos Szovetsége az
idei autizmus vildgnapon, a koronavi-
rus fert6zés veszélyeinek elkeriilése ér-  jarvanyhelyzet ezt indokolja.

dekében, a személyes részvételt nem

igénylé, kommunikdciés kampdnyt ré-
szesiti elényben. A kampdnyrol késéb-
bi hitlevélben nytjtunk tdjékoztatdst és
kérjiik a tagszervezeteink kampdnyhoz
valé csatlakozdsit.”

Az AOSZ t6bb tagszervezete is je-
lezte honlapjdn, hogy idén nem tarta-
nak kozos, személyes részvételt kivdnd
megemlékezést. Arra kérjitk Onoéket,
hogy miel6tt ttnak indulndnak, ti-
jékozédjanak a kivdlasztott szervezet
nyilvdnos oldalain.

A Data projekttel kapcsolatos kérdé-
seikre most e-mailben vagy telefonon
kaphatnak segitséget. A teszteléssel
kapcsolatos informdcidkat az erre ki-
alakitott hibabejelentd feliileten to-
vébbra is vérjdk.

Az autizmussal kapcsolatos megkere-
sések az AOSZ honlapjdn foltiintetett
e-mail cimeken és munkaidében, az
ismert telefonszamokon, tovibbra is

megtehetdk: http://aosz.hu/kapcsolat/.
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Otszazan tesztelik a DATA applikaciot

Marci most 16 éves, és nem gy6zom mondani, hogy egy éve még el

sem tudtam képzelni, hogy telefont adok a kezébe. Ebben a fejlesztési

folyamatban éalland6an kérdeztem a szakembereket, hogy hogyan

érjem el, hogy Marci hasznalja a késziiléket. Senki ne gondolja azt,

hogy nem képes ra a gyereke!

Ujabb mérfoldkéhoz érkezett az AOSZ és
az EI'TE Autizmus Szakmddszertani Ku-
tatdcsoportjdnak kozos projektje a DATA
(Digitdlis autonémia-tdmogatds az autiz-
mus spektrumon). Ez azt jelent, hogy
megkaptdk a tesztel8k a programot, ki le-
het prébélni a tdmogatott autista csaldd-
taggal egyiitt, vagy maga a kiprébdldsra je-
lentkezd autista személy skéldzhatja végig
az 6 képességeire szabott programot.

A gybgypedagdgusok és a szoftverfejlesz-
8k kiilonbozd képességi szintekre dolgoz-
tdk ki az applikdciét, hogy az autizmus-
spektrum minél nagyobb részét lefedhes-
se a felhaszndlok koére. Kdvdri Edittel, az
AOSZ elnikével errdl a kiprobéldsrol be-
szélgettiink. O a nem beszéld, és (most
még) a legalacsonyabb szint haszndlatdra
képes 16 éves Marci fidval egyiitt teszteli a
DATA szoftverét.

— Marci t8bb tdmogatdsi teriileten haszndl
vizudlis timogatdst, napirendet, folyamat-
4brdt, vdrakozdst, stb. A mobil alapt vizu-
dlis tdmogatdsokra épitd szoftverrendszer
kiilsnbsz8 képességi szinteken tudja ezt

biztositani, és az egyiittmiikodést nagy-
méreékben segiti, igy sokkal rugalmasab-
ban, hatékonyabban haszndlhaté. Beszél-

getni ugyan nem tudunk, sét: addig, mig
Marci kicseréli a falon a napirendi kdrtydt,
vagy odahozza, hogy mit szeretne csindlni,
a szdmitégépes programnal erre most nincs
lehetésége, mert a szoftvernek ez a része ezt
nem tudja. Akkor lesz rd lehetdsége, ha vé-
gig megtanulja a haszndlatdt, de ott még
nem tartunk. Az 4j funkcidk bevezetése
majd egy késébbi tanuldsi folyamat része
lesz. Mi most a napirendet, az id8t8ltd j4-
tékokat és a vdrakozdst haszndljuk a lehe-
t6ségek koziil.

— A gyerck pedagdgusinak is tudsz mdr
vizenni, példaul, hogy nem érsz oda idében,
mert késik a busz?

— A program tudja, de mi még nem ju-
tottunk el oddig. Ez majd gy néz ki, hogy
az erre szolgdlé internetes feliileten regiszt-
ralok, megcsindlom a sajdt profilomat. Ha
példdul tandr lennék vagy szocidlis teriile-
ten dolgoznék autista személyekkel, egy-
szerre tobb személyt is tdmogathatnék, ve-

DATA

Digitalis autondmia-tamogatas
az autizmus spektrumon

lem &sszekapcsolva az dltalam tdmogatott
személy vagy személyek profiljdr. En most
Marcit tdmogatom, és amikor eljutunk
oddig, akkor Marci tanité nénije is létre-
hozza sajdt profiljit, én pedig hozzéférést
engedélyezek neki Marciéhoz, mint fel-
haszndléhoz. Ezzel lehetdvé teszem, hogy
4 is szerkeszthesse az ott 1évé tartalmat. A
tanité néni és én egyiittmiikodiink, kozo-
sen szerkesztjitk Marcinak a tartalmat, kél-
csondsen tudunk betdlteni a tartalomtar-
ba fotékat — mert Marci ezt érti — mésok
grafikus rajzokart toltenek be, mert 8k ezt
haszndljék. Amit én ,bepakolok”, az a ta-
nité néninél is megjelenik, ha frissit a sajit
gépén, és ez forditva is igy van.

— Marci mdr haszndlja a telefont?

— Igen, haszndlja. Igaz, a tesztelés sordn
elkovettiink egy hibdt, és j6 lenne, ha azok,
akik most kezdik, ettdl megévndk magu-
kat. Boldog voltam, hogy mir eljutottunk
iddig, és nem gondoltam végig, hogy Mar-
cit hogyan kell egy 4j eszkizhoz hozzdszok-
tatni. Az applikdcié elsd haszndlatakor mu-
tattam meg neki a telefont. El8szor nem
foglalkozott vele, mdsodjira mdr rdjott,
hogy ez ugyanaz, mint az elészoba faldn
1év8 napirendi kdrtyak. Mikor erre rdjott,
megdllt a fal el8tt, majd visszafordult, hogy
a telefonon is ellendrizze: ugyanazt ldtja-c.
Onnantél kezdve természetesnek fogadta el

a telefonon 1évé digitdlis krtydkat.

— Ki kezeli a telefont? Marci?

— Még nem adtam a kezébe. En inditom
el az applikdcidt, 8 az egyes lépéseket ldtja
— ha a falon l4tnd, akkor levenné a kértydt.
Itt nem veszi le, hanem kipipdljuk, ha elvé-
geztiik a feladatot.

— Ldtsz arra esélyt, hogy magdtol bekapesolja
a telefont és megnyitja az applikdciot?
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— En minden perspektivat el tudok kép-
zelni. Marci most 16 éves, és nem gy6z6m
mondani, hogy egy éve még el sem tud-
tam képzelni, hogy telefont adok a kezébe.
Ebben a fejlesztési folyamatban 4llandéan
kérdeztem a szakembereket, hogy hogyan
érjem el, hogy Marci hasznélja a készii-
léket. Kaptam is otleteket, hogy pl. elé-
szor jétsszunk a telefonon amolyan bébi
jatékokat. Ezeket barki letsltheti ingyen
a Play druhdzbdl vagy az App Store-bol.
A jirékok csomagokban vannak, 4ltald-
ban jiték is van egy csomagban, pl. lufit
lehet kipukkasztani, vagy az ujjit hizva
a képernydn csillagok gyulladnak ki. Ez
amolyan digitdlis készségfejlesztd jdeék:
a huzdst, az érintést lehet vele gyakorol-
ni. Sokkal tigyesebb a képernyén ebben,
mintha valédi jdtékokkal csindlnd, pedig
azt hittem, nem fogja tudni. Letoltottem
neki egy csomagot, és gondoltam, ellesz
vele, amig én tériilok-fordulok. Marci
pikk-pakk végzett vele, utdna addig tigyes-
kedett, ide-oda nyult: letoltdtee és végig-
jatszotta az egész csomagot. Senki ne gon-
dolja azt, hogy nem képes rd a gyereke!
Menet kozben deriil ki, hogy szdmtalan
olyan tulajdonsiga, képessége van a gye-
reknek, amikr8l mi eddig nem tudtunk.
Ebben a folyamatban kulcsszerepe lesz a
tdmogatd szakembereknek, 8k tudnak se-
giteni abban, hogy hogyan lehet megtani-
tani, képességet fejleszteni a spektrumnak
ezen a képességszingjén.

— Ert mds meglepetés is a telefonhasznilat-
tal kapcsolatban?

— Amit én sem gondoltam dt, pedig jé
ezt elére tudni, mieldtt a tényleges tanu-
lds megkezd8dne: tisztdzni, tudatositani,
melyik a gyerek telefonja. Amikor nov-
emberben elkezdtiik a tesztelést, ndlunk
minden gépen, telefonon rajta volt az
applikécid, hol ezen, hol azon prébalgat-
tuk. Marci ezt szokta meg, ezért, ha meg-
l4tott egy tabletet, telefont, azonnal elvet-
te és hozta, hogy jatsszunk. Most, utdlag
kell megtanitani arra, hogy nincs mind-
egyik telefonon jéték applikdcid, és nem
veheti el mds emberek telefonjit. Meg
kell tanulnia, hogy melyik késziilék az
6vé, mikor és mire hasznilhatja.

— Hdnyan tesztelitek a programot?

— Kozel 6tszdzan, ebbél 330 az autiz-
musban érintett személy és csalddtag-
ja, kb. negyvenen vannak az 6nmagukat

tdmogatd autista felndtrek, és hetvennél
tobb a csalddokat tdmogaté szakemberek
szdma. Nagy kihivés ez a szovetségnek, de
abban reménykediink, hogy kevés lesz a
hiba, mert az el8zetes kiprobdlds épp azért
volt, mert csak akkor akartuk kiengedni a
keziinkbél tesztelésre a szoftverrendszert,
amikor azt mdr elég stabilnak éreztiik.
Arra szdmitok, hogy kérdésként gyakorla-
ti szempontok fognak megjelenni. Olya-
nok, mint amit az el6bb mondtam Marci
telefonhasznélatdrdl, meg olyanok, hogy
hol téroljuk; hogyan kérheti el; a fiirdé-
szobdban hovi tegyiik; ha elmegyiink ott-
honrél, és vissziik magunkkal, akkor pl.
a jétszétéren hovd tegyiik? A szakembe-
rekedl is érkezik majd sok kérdés, példd-
ul: ha az osztdlyban négyen haszniljik a
DATA-t, akkor mi legyen a szabdly? Ezek-
kel a visszajelzésekkel nagyon sokat segit-

hetnek a felhaszndlok egymdsnak.

— Ha tobben haszndlidk, akkor kimegy
a gyerck a tandri asztalhoz, és megnézi a
tabletet vagy a telefont?

—Nem, nem... és ezt nem gydzziik elég-
gé hangstlyozni: a késziiléket mi az autis-
ta személynek biztositjuk, és a tabletnek
vagy telefonnak nila kell lennie nonstop.
Lesz feladata ezt tudatositani az AOSZ-
nak. Marcinak én is kiilon telefont bizto-
sitok, és azon nem lehet majd engem hiv-
ni. Egészen biztos, hogy szdmos hasonlé
praktikus kérdés fog félmeriilni a tesztelés
soran.

A személyes vigyam — bdr az ELTE
szakértdi mindig mondjdk, hogy ne kelt-
sek hit reményeket —, hogy most eldszor
tudjuk azt mondani az autista személynek
és a tdrsadalom autizmusban nem érintett
tagjainak, hogy ez a mi tdmogat6 eszko-
ziink. Azt jobban tudjuk hirdetni, hogy
veliink van egy tdmogaté mobil telefo-
nunk, mintha kiteregetnénk egy képes
folyamatdbrit. Ettdl én azt virom, hogy
eredményesebben be lehet épiteni a tdr-
sadalom gondolkoddsdba, hogy ez az au-
tizmus szempontd tdmogatds! Komoly
feladata van ennek tudatositisiban az
AOSZ-nak, és azoknak is, akik az eszkozt
hasznljak, hogy kézdsen vigyiik a hiré.

— Akdr azt is megtehetik, hogy az éppen ak-
tudlis részr pendrive-ra tiltik, és elviszik,
mondjuk a hdziorvosnak... vagy vérvétel-
nél a laboratérium munkatdrsainak.

— Terveziink ilyen kommunikdcids

kampdnyokat a helpdesk munkatdrsaink-
kal egyiitt kdzdsen. Mi Sssztdrsadalmi és
kozponti szinten, 8k pedig helyben kell,
hogy terjesszék a tartalmakat, és bevon-
jék a kozszolgaltatdsokat pl. a postai, ban-
ki tigyintézéket, a fogiszati szakelldtds
munkatdrsait, az egészségligyi szolgdltatds
kiilonbozd teriileteit. A szakemberek ké-
szitettek mér ilyen mintatartalmakat. A
Bethesda Gyermekkérhdzzal mér elindult
az egylittm(kodés: nagyon segit8készek
voltak, és azt mondtdk, hogy a tananyag
és a protokoll kialakitdsdban részt venné-
nek. Az applikdcié segitségével szeretnék
megmutatni, hogy lehet autizmusbardt az
egészségligy. Az Erste Bank is elkotelezett
partneriink, tdmogatjédk az autizmusba-
rdt ligyintézést, a Mdria utcai fogdszaton
is. Azt tapasztaltuk, hogy az egészségiigy-
ben dolgozék nagyon ériiltek, nyitottak
a kezdeményezésiinkre, mert 6k is szen-
vednek az eszkoztelenségtél. De hogy a
segitségrél tudjanak az érintettek, sziiksé-
ges, hogy maguk a sziil8k is vigyék a hirét,
mondjdk majd el, hogy miben és hogyan
jelent segitséget az alkalmazds. Nekiink
most igen intenziv id8szak kovetkezik:
felhaszndléi workshopokat tartunk, lesz
online tananyag is, de azt fontos tudni:
csak az tudja majd haszndlni az appliké-
cidt, aki egyébként is meg tudja tervezni
a gyermeke tdmogatdsait. Mert § tudja,
hogy mi segit a gyerekének.

— Elégedett vagy az eddigi eredménnyel?

— Az ELTE csapata beleadott apait-
anyait, és a kdzbeszerzés nyertese, a Delta
Systems Kft., és alvéllalkozdjuk a BigFish
Internet- technolégiai Kft., amelynek
munkatdrsai készitették a programot, na-
gyon komoly munkdt végzett. Hogy az
autizmus szakma és a programozok ko-
z6s nyelvet beszéljenek abban sok munka,
sok megbeszélés van, és boldog vagyok,
hogy olyan is volt, hogy a programozék
javasoltak valamit a szakembereknek.
Megtanultak autizmusul.

Ferenczy Agnes
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l A DATA felhasznalodi workshopja

Tobbé-kevéshé értlink a szamitdgéphez, legalabbis felhasznaléi szinten.

Beirunk ezt-azt, leveleziink, cikkeket olvasunk, filmet néziink. De a DATA-

hoz ennél azért tobb kell. J6, ha az ember gyakorlottan Ul le a géphez, hogy

megtervezze, elnavigalja az altala tAmogatott személy mindennapjait.

Elindult a DATA tesztelése. Mindazok,
akik a prébaverziéra vdllalkoztak felkészi-
61 workshopon vehettek részt. Egy ilyen
workshopon magam is ott voltam, amit
Horhi Anett, a DATA projekt szakmai vezetd-
je tartott. Anett a Barczin végzett autizmus-
spektrum pedagdgidja és szomatopedagdgia
szakon. O az AOSZ iroda vezetdje, és a
DATA elindul4sa 6ta részt vesz a projektben.
Ha jol szdmoltam, tizenhatan voltunk,
de mint Anett mondta, nem is akartak en-
nél t6bb embert, mert nem tudhattdk el8-
re, hogy a jelentkezdk kézote hdny lesz au-
tizmusban érintett — &ket eleve zavarnd a
nagy létszdm. Amellett azt sem tudhatjdk,
hanyan lesznek olyanok, akik nem sokat
értenck a szdmitégéphez. A workshopon
ugyanis nemcsak elméleti eligazitést kaptak
a résztvev6k, hanem mindjért ki s probal-
hattdk a programot: egy képzeletbeli autista
személynek, Korinak segitettek.

A felkészités szinhelye Budapest volt, de
jotek vidékrdl is. Gillich Andrds Kecske-
métrdl érkezett, § a 18 éves lanydt, Anna
Petrit, vagy ahogy otthon hivjak, Pankdit
fogja tdmogatni. Ldnya a tavaly megnyilt
Csodabogdr nevli nappali intézménybe
jar. Szdmitégépezik. Otthon 6k mdr nem
haszndlnak napirendet, a Csodabogdrban
viszont igen. Gillich Andrés tgy gondolja,
hogy a vératlan helyzeteknél, programvilto-
zésndl fogjdk haszndlni.

Pomdzrol érkezett Széplaki Szilvia Csilla.
Hér és féléves Hédi lanydnak akar segfteni a
DATA-val. Ugy gondolja nemcsak 8k, ha-
nem a kisldny pedagdgusa is haszndt veszi a
szoftverrendszernek.

Taldlkozasunk els6 részében (sok egyéb
mellett) Anett ismertette a DATA szétart,
amit természetesen minden felhaszndld
megkap. A szotdr két részbdl 4ll: 1. a mobil
applikdciobdl (ez az autista személyé) 2. a

tervezd feliiletbdl (ez a tdmogatdké — szii-
18¢, szakemberé vagy a cselekvSképes fel-
ndtt autista személyeké). Ez a bejelentkezés-
nél lényeges: minden jelszéval védett. Az is
el6fordul, hogy a felndtt, cselekvéképes au-
tista személy egyszerre a tartalom tervezdje
és a felhaszndl6ja is, ezért mindkét helyre §
jelentkezik be, mint példdul Handk Jézsef:
O azére jote el, mert érdekli a dolog. Belép-
het egy harmadik vagy negyedik szerepld is,
akit egytitemiikddd tdmogaténak hivnak, 8
példdul lehet tandr vagy mds szakember. A
belépéshez az engedélyt a f6tdmogatd adja
meg, aki adott esetben vissza is vonhatja azt.
A tdémogatds mddszertandrdl is hallottunk:
1. strukturdle kornyezet és vizudlis tdmo-
gatds; 2. viselkedéses megkdzelitésre épitd
eklektikus megkozelités (eklektikus, azaz
sok elemet 6tv6z8 beavatkozas). Anett 7heo
Pecters-t idézte: ,A strukeira nem végcél,
hanem az 6nallévé valds eszkdze.”

A workshop mdsodik részében keriilt sor
az applikdcié megismerésére, kezelésére,
arra, hogy hogyan kezdjék a kézos hasznd-
latot. Fontos, hogy miel6tt belevigna vala-
ki, tervezzen. A program ugyan javasol tar-
talmakat, de azt a timogaténak kell tudnia,
hogy mi j6 az dltala tdmogatottnak. J6, ha
azt is elére megbeszélik a timogatottal, hogy
a program milyen néven iidvézolje 8t, mert
onnantdl kezdve azt a nevet fogja haszndlni.
Ne tanitsdk meg el6re a feladat elvégzésér jel-
28 kipipdlds haszndlatdt stb. Mikézben a té-
mogatdk navigdledk Korit, dsszedllitva napi-
rendjét, egyéb fontos és hasznos dolgokat is
megtudtak Anett-t8l: Azt, hogy a biztonsdg-
ra tobben is feliigyelnek. Az egyik a szakmai
szupervizor: 6 (autizmus)szakember, jogo-
sultsdga van a tartalmak megtekintésére, le-
tiltdsdra, ha etikailag és jogilag kifogdsolhatd
tartalmakat taldl, de javasolhat is (nem ko-
telezd elfogadni). Az admin és szuperadmin
szintén (autizmus)szakember, aki a szakmai

szupervizorral megegyezd jogosultsdgok mel-
lett, adminisztrdtori szereppel is bir. Ok vé-
dik a jogosulatlan felhaszndléktdl a progra-
mot és haszndléit.

Bar Anett nagyon érthet8en, 1épésrél 1é-
pésre elmondott mindent, az ember feledé-
keny. A felejtés ellen van az un. Felhaszndléi
kézikinyv, ami tartozéka az applikdcionak,
tehdt minden felhaszndlé gépén ott lesz. De
kérdezni is lehet a datainfo@eseomber.hu
e-mail cimen: Az AOSZ-ndl egy Gj mun-
katdrs, Nagy Rudolf kezeli a DATA haszné-
16it6] érkezd leveleket. Itt volt a felkészitdi
workshopon is, segitve a bizonytalanabbak-
nak. Ha valaki a tesztelés sordn programhi-
bét észlel, azt Rudolfnak kell megirnia, aki
tovabbitja azt a Big Fish Kff. szakemberei-
nek — 8k készitették a programot. Nagy Ru-
dolf hdrom gyermeke koziil kettd autista.
21 éves fia filmkészitést tanul Kaposvdron.
A kilencéves, integrdlt iskoldba jiré kisld-
nya mdr haszndlja az applikdciot, szorgosan
gyljti a jutalompontokat.

De nemcsak Nagy Rudolftdl lehet segit-
séget kérni. Az AOSZ un. helpdesk mun-
katdrsai 12 helyen adnak akdr e-mailben,
telefonon, vagy személyesen segitséget. A
helpdesk munkatdrsak a vidéki AOSZ Info-
Pont iroda munkatdrsai. A févdrosban az
AQOSZ V. keriileti Fejér utcai iroddjdban ke-
reshetd. A DATA projeke Kiemelt szolgdl-
tatdsi pontja az Autizmus Alapitvdny épiile-
tében miikddik (VIIL. Delej u.), ahol autiz-
musban érintett személyek és szakemberek
kaphatnak segitséget a DATA rendszer hasz-
ndlatdval Osszefiiggésben. A helpdeskesek
feladata, hogy segitsenek a bizonytalanok-
nak pl. a program telepitésében, tandcsokat
adjanak az applikdcié haszndlatdhoz, kezel-
jék és kozvetitsék a felhaszndlékedl érke-
zett igényeket, esetleges hibajelzéseket. Ezek
mellett — nemcsak az irod4dban, hanem akir
kiils§ helyszinen is — felkészitik a felhasznd-
l6kat az applikdcié haszndlatdra. Az el6b-
biek a feladataik csak egy része, bévebben
olvashatnak réla az AOSZ honlapjdn, ahol
az AOSZ Info-Pont iroddkat is megtalaljdk:
www.aosz.hu.

Ferenczy Agnes
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Elismerés Szabé Klaranak

A N8k a Nemzet Jovdjéére Egyesiilet tavaly
év végi zéréiinnepségén 4tadeék a szervezet
4ltal alapitott elismeréseket. Szabs Klira,
az Autista Gyermekekért Egyesiilet elndke
az Bv Bécs-Kiskun Megyei Onkéntese Di-
jat vehette 4t. Gratuldlunk az elismeréshez.
Olyan ember kapta, aki évtizedek 6ta azért
dolgozik, hogy Kecskeméten az autista sze-

mélyeknek jobb élete legyen.

Uj AAK Médszertani Kozpontok

A MONTAZS projekt keretében AAK
Médszertani  Kézpont nyile Debrecen-
ben, Kaposviron és Szegeden. A komp-
lex kommunikdcids sziikségletd személyek
és csalddragjaik és szakemberek szdmdra
nydjtanak médszertani szolgdltatdst és td-
mogatist. A kozpontokban kompetencia-
felmérés, AAK-fejlesztés és tandcsadds, té-
ritésmentes eszkdzkdlesonzés és specidlis
kommunikdcids segit8 szolgiltatds van. Az
ott dolgoz szakemberek felmérik a kliens
specidlis kommunikdcids igényét, és ennek
alapjdn egyénre szabott fejlesztést/tandcs-
addst adnak, kivélasztjdk a megfeleld esz-
kozt, segitik annak megtanuldsdt. Tovdb-
bi informaci6 a szolgdltatdsokrdl: hetps://
fszk.hu/montazs-projekt/aak-modszertani-
kozpontok/

Jelentkezo6ket varnak Ikladon

Ikladon a Szederfa Otthonhoz kapcsolé-
dé Témogatott Lakhatds lakdkozosségében
olyan személyek jelenkezésér vérjak, akik
napi szinten képesek sajit lakékornyeze-
titkket 6ndlléan rendben tartani, &ndlléan
tudnak tdmegkozlekedési eszkozoket hasz-
ndlni, igy a munkdba jérdsukat egyénileg
oldjak meg. Ha valaki gondnoksdg alatt 4ll,
akkor a gondnok és a jelentkezd egyiittes
jelentkezését varjdk. Egyszeri belépési dij
és havi téritési dij van. Tiz £6 koltozhet be

2020 nyardtdl folyamatosan. Jelentkezni
és a tovabbi feltételekrd] érdeklédni az in-
tézményvezetdnél lehet: Szederfa Otthon,
Darab Anita intézményvezet8: (+36 20)
435 5425.

Az Autifi podcast uj adasai

Ezt hoztdk Nizzdbol: az Autism Europe és
amit a kongresszusbol tanulhatunk cimmel a
nemzetkdzi szovetség tavalyi kongresszusd-
1ol hallhattak beszélgetést az Autifi podcast
csatorndn. A két miisorvezet-miisorkészitd
Egle Botond és Nagy Agoston beszélgetett a
kongresszuson részt vev8 szakemberekkel.
Az addsok az Autifi podcast nevii Facebook
oldalon taldlhatdk, és birmikor meghallgat-
haték.

Példamutaté kezdeményezés

A nyiregyhazi Most Elsz Egyesiilet kezde-
ményezésére megallapodds sziiletetr a Sza-
bolcs-Szatmér-Bereg Megyei Kérhdzak és
az Egyetemi Oktatdkérhdz kérhdzesoport-
ja kozote. Ennek értelmében minden tag-
kérhdzuk soron kiviil fogadja a szakrende-
lésein az autizmussal él8 gyerekeket. Ehhez
csupdn arra van szitkség, hogy megmutas-
sik a ,Most Elsz kdrtydt”, ami névre sz6l6
arcképes igazolvdny. A Bocs kdrtydt gon-
doltdk tovdbb, megvaldsitdsit anyagilag td-
mogatta a viros Snkormdnyzata. Most még
csak megyei szinten indult el a kezdemé-
nyezés, de Farkas Arpdd, az egyesiilet elns-
ke abban bizik, hogy orszdgosan is elterjed
a kdrtya haszndlata.

Uj karam épiilt

Héromszor is kébor kutydk tdmadtdk meg
a miskolci Szimbidzis Alapitvany dllatait.
22 kecskéjiik elpusztult, tobb megsebesiilt,
rdaddsul a két alpaka is. Hogy a tovabbi kdr-
nak elejét vegyék, fedett kardmot épitettek.
Kozosségi adomdnyozdsbdl kétmillié forint

gytlt dssze, az Agrarminisztériumtdl pedig
egymilli6 forintot kaptak, hogy a biztonsé-
gos szédllishely folépiilhessen. A renddrség
megtaldlta a kutydkat és gazddjukat is.

Sziil6tréning Kecskeméten
Mirciusban folytatédott a kecskeméti Au-
tista Gyermekekért Egyesiilet 2017-ben el-
inditott Kénnyti Sziv Sziillétréningje, ame-
lyet pszicholégusok tartanak. A kiscsopor-
tos résvétellel tartott foglalkozdsok sordn a
stressz, a fesziiltség felolddsdrdl, a konflik-
tusok megolddsi médjairdl lesz szo.

Dicséret a fényképekért

A 38. Magyar Sajtéfoté Pilydzaton Komka
Péter, az MTI fotdsa, dicséretben részesiilt
Hospice c. sorozatdért. Komka Péter készi-
tette az AOSZ Ezer arcii autizmus c. kidl-
litdsdnak fényképeit is. A kidllitds az orszdg
tobb vdrosdban mutatta meg az érdeklé-
déknek az autista emberek vildgit. A leg-
jobb sajtéfotdk dprilis 16-4t6l megnézhe-
t6k a budapesti Robert Capa Kortdrs Foto-
grafiai Kézpontban.

102 gént azonositottak

Az eddigi legnagyobb génkutatds sordn
megdllapitottdk, hogy tobb mint szdz gén-
nek van szerepe az autizmusspektrum-za-
var (ASD) kialakuldsdban. Az eredményt
a Cell cimli tudomdnyos lap ismertette:
102 gént azonositottak (eddig csak 65-6t
ismertek) amely az ASD-hez kapcsolhatd,
ezek kozott vannak eddig nem ismertek is.
A vizsgdlatban tobb mint 50 intézet kuta-
t6i vettek részt. A New York-i Seaver Au-
tizmuskutat6-kodzpont  igazgatdja, Joseph
Buxbaum véleménye szerint ez az ered-
mény segit abban, hogy jobban megértsék
az autizmus kialakuldsinak okait, és a st-
lyos dllapottiaknak gy6gyszert fejleszthesse-
nek ki. (forrds: hvg)

A film, amit mindenkinek latnia kellene

J6 film, nagyon jé film. Autistdkrdl szél, méghozz4 nem a zsenik-
16, akikrél oly szivesen ir a média, mutogatja 8ket a tévé. A nagyon
sulyosakrol szél. Azokrdl, akiknek nincs hely sehol, és az dllami el-
ldtérendszer sem tud mit kezdeni velitk még Franciaorszdgban sem.

A Kiilonleges életek c. film igaz torténeten alapul. Van két meg-
széllott ember Franciaorszdgban: Stéphane Benhamou (a filmben &
Bruno) és Daoud Tatou (6 Malik). Benhamou 1992-ben taldlkozik
az autizmussal, majd megalapitja 1996-ban a Le Silence des justes
egyesiiletet. Daoud Tatou szinén egyesiiletet alapitott, szintén a sd-
lyos autizmussal diagnosztizdltaknak. Az azéta eltelt években egész
hilézatot hoztak létre, amelynek célja, hogy az autista gyerekek, fel-
néttek normdl életet élhessenek, beilleszkedjenek a térsadalomba.

Hogy legyen elldtdsuk a stlyosaknak is. Sok kozdelem 4ll mogoe-
tikk. Egy ilyen nehéz életszakaszt mutat be a film.

Ketten irtdk és rendezték a filmet: Olivier Nakache és Eric
Toledano. A Kiilonleges életek is extrém helyzetek sokasdgdt mu-
tatja, amit Brundénak azonnal meg kell oldania, mikézben kiizd a
pénztelenséggel, kiizd a nyomdssal, hogy vegyen még fol fel Gjabb
autistdt, mikozben be kell tanitania a képzetlen, az utcdrdl bekeriilt
segitdket. Mert a filmbeli stlyos autistdk egy része egy percre sem
hagyhaté magdra.

Ebben a filmben nyoma sincs az Esdember c. film zseni f6hés-
ének. Két nagyszer(l szinész a f8szerepld: Bruno — Vincent Cassel,
Malik — Reda Kateb. Néhany szerepet maguk az érintettek: az autis-
tdk vagy a veliik foglalkozd személyzet tagjai jatszottdk. Remekiil.

— ferenczy —
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EIndkségi hatarozatok 2019-2020

A | AHATAROZAT- | IS R toio
HATAROZAT ' HQZATAL ' A HATAROZAT TARTALMA ' HATAROZAT ' £S ELLENZOK
SZAMA ; IDOPONTJA ; ; HATALYA L SZAMARANYA
1/2019 £2019.12.03. | Az AOSZ elndksége 5 igen szavazattal gy dont, hogy a 2019. évi Senpai Dij palyézatan az aldbbi személy és { 3igen, 0 nem,
(XI1.03.) : i szervezet szdmdra téli oda az elismerést, valamint ajanlja fel a nett¢ 50 000 forint (6tvenezer forint) pénzdijat: : i 0 tartozkodas

: i . Természetes személy kategdridban : :

: i Csepregi Andras, pedagogiai szakpszichologus, a Békés Megyei Pedagdgiai Szakszolgalat féigazgatd-helyettese :

! II. szervezet kategriaban

3 i Ozon-Bike Spinning Edzéterem (Békéscsaba), VAGY 3 3

: i Nagy Imre Altaldnos Iskola és Alapfoki Miivészeti Iskola (Budapest). : :

2/2019 2019.12.03 Az elndkség, mint dontéshozd az Autistak Orszagos Szovetsége, mint ajanlatkérd altal, az, EFOP-1.1.5-17-2017- 3igen, 0 nem,
(X11.03.) ' 1 00007 projekt megvalositdséhoz kapcsolodd informatikai eszkozok és szoftverek, illetve kommunikacids eszkozok 1 0 tartézkodés
: i szallitasa" targyban folyamatban lévé kozbeszerzési eljdrasban — a kdzbeszerzésekrél sz6l6 2015. évi CXLIIL torvény :

: ! (Kbt) 69. § (6) bekezdése alapjan - Ugy dént, hogy nemcsak a legkedvezébb, hanem az értékelési sorrendben azt ! :
| kévetd masodik legkedvezobb ajénlattevét is felhivja a kizér6 okok, az alkalmassagi kévetelmények tekintetében az |
: i ajanlattételi felhivasban eldirt igazolasok benydjtasara [Kbt. 69. § (4) bekezdés), amennyiben az értékelés modszerét | :

: i figyelembe véve valamelyik ajanlat figyelmen kivil hagyasa esetén az ajanlattevék egymaéshoz viszonyitott : :

: i sorrendje nem véltozik. : :

1/2019 2019.12.09 Az elndkség 3 igen szavazat mellett a meghirdetett napirendi pontokat és azok sorrendjének modositasat 3igen, 0 nem,
(X11.09.) : i elfogadja. : © 0 tartézkodés
2/2019 2019.12.09 Az elndkség 3 igen szavazat mellett megvélasztja Horhi Anettet jegyzékonyvvezetének. 3igen, 0 nem,
(XI1.09.) : : : i 0 tartozkodds
3/2019 2019.12.09 A napirendi ponthoz eléterjesztett Oktatdsi munkacsoport 2019. 10. 07-én kész(lt EmlékeztetSjében megkuldott 3igen, 0 nem,
(XI1.09.) : i célok képezik a Munkaterv alapjait és a munkacsoport beszamoldjat. Az elndkség 3 igen szavazattal elfogadja a : 1 0 tartézkodds
: ! hatarozatot. | ;

4/2019 2019.12.09 Az elndkség a Mentorsziild haldzat 4talakitasat 4 igen szavazattal elfogadja. 4igen, 0 nem,
(XI1.09.) : : : i 0 tartozkodas
5/2019 2019.12.09 Az AOSZ kommunikaciofejlesztés érdekében kérjen be drajdnlatokat, és kezdje meg az el6készitési munkalatokat 4igen, 0 nem,
(X11.09.) : i azonnal. Az elndkség 4 igen szavazat mellett elfogadja a hatarozatot. : i 0 tartozkodds
6/2019 2019.12.09 A DATA projekt beszamoldjét az elndkség 4 igen szavazat mellett elfogadja. 4igen, 0 nem,
(XI1.09.) : : : 0 tartézkodés
7/2019 2019.12.09 Az Autizmus Mintavéros program elinditasarol sz616 beszamoldt az elndkség 4 igen szavazat mellett elfogadja. 4igen, 0 nem,
(XI1.09.) : : 0 tartdzkodas
8/2019 2019.12.09 Az elndkség 4 igen szavazattal elfogadta a 2020. év munkarendjét és a részvételi szabalyokat. 4igen, 0 nem,
(XI1.09.) : : 0 tartézkodas
1/2019 2019.12.11 Koézbeszerzési eljaras targya:,EFOP-1.1.5-17-2017-00007 projekt megvalésitasahoz kapcsolddo informatikai 5igen, 0 nem,
(XI.11) eszkozok és szoftverek, illetve kommunikacios eszkdzok szallitasa” 0 tartézkodas

A 2019.12.10-én tartott birdl6 bizottsagi tlésen készilt,Birald bizottsag irdsbeli szakvéleménye, dontés-elokészitési
és dontési jegyzékonyv” cimmel el6terjesztett dokumentumban tett birdlé bizottségi dontési javaslattal az :
elndkség egyetért és az aldbbi hatdrozatot hozza. :
+ Az elndkség megdllapitja a jelen kozbeszerzési eljdrasban az alabbi ajanlattevok ajanlatanak érvényességét. ‘
A kdzbeszerzés 1. része vonatkozasaban: :
« Ajdnlattevé neve: ETIAM Kft. :
+ Székhelye: 6726 Szeged, Vellay Imre utca 39. :
Ajanlattevé érvényes ajanlatot tett és egyben alkalmas a szerzédés teljesitésére tekintettel arra, hogy az ajanlat—a !
Kbt. 69.§ (4) bekezdés szerint az alkalmassagi kovetelményekre vonatkozdan benyujtott igazoldsok és nyilatkozatok
vizsgélata alapjan — megfelel az ajénlattételi felhivasban, a kdzbeszerzési dokumentumokban, valamint a :
jogszabalyokban eldirt feltételeknek, tovdbba az ajanlattevé vonatkozasaban kizard ok nem éll fenn. :
- Ajénlattevé neve: Smartsolution Hungary Kft. :
« Székhelye: 4600 Kisvarda, Matyas kirdly utca 109. :
Ajénlattevo érvényes ajanlatot tett és egyben alkalmas a szerz6dés teljesitésére tekintettel arra, hogy az ajénlat - a
Kbt. 69.5 (4) bekezdés szerint az alkalmassagi kovetelményekre vonatkozéan benyuijtott igazolasok és nyilatkozatok !
vizsgélata alapjan — megfelel az ajanlattételi felhivasban, a kozbeszerzési dokumentumokban valamint a :
jogszabalyokban eldirt feltételeknek, tovabba az ajanlattevé vonatkozasaban kizaré ok nem éll fenn. :
« Ajanlattevé neve: Bazis Informatika Kft. :
« Székhelye: 7451 Kaposvar, Kankalin utca 13.
Ajanlattevd érvényes ajanlatot nyujtott be, amely megfelel az ajanlattételi felhivasban, a kozbeszerzési :
dokumentumokban, valamint a jogszabalyokban eldirt feltételeknek. Mivel az értékelési szempontok szerinti :
legjobb és mésodik legjobb ar-érték aranyu ajanlatot nem az ajanlattev ajanlata tartalmazza, ezért -a Kbt. 69.§ (4) !
bekezdésére figyelemmel — nem ker(lt sor az alkalmassagi kovetelményekre vonatkozo igazolasok vizsgalatara. :
- Ajénlattevé neve: WOSS Kft.
+ Székhelye: 1141 Budapest, Fogarasi Ut 98. ;
Ajanlattevd érvényes ajanlatot nyujtott be, amely megfelel az ajanlattételi felhivasban, a kozbeszerzési :
dokumentumokban, valamint a jogszabalyokban eldirt feltételeknek. Mivel az értékelési szempontok szerinti :
legjobb és masodik legjobb &r-érték ardnyu ajanlatot nem az ajanlattevé ajénlata tartalmazza, ezért — a Kbt. 69.§ (4)
bekezdésére figyelemmel — nem ker(lt sor az alkalmassagi kovetelményekre vonatkozo igazolasok vizsgalatara. :
A kdzbeszerzés 2. része vonatkozésaban:
+ Ajénlattevo neve: Bazis Informatika Kft. :
- Székhelye: 7451 Kaposvar, Kankalin utca 13. :
Ajanlattevd érvényes ajanlatot tett és egyben alkalmas a szerz6dés teljesitésére tekintettel arra, hogy az ajanlat -a
Kbt. 69.§ (4) bekezdés szerint az alkalmassagi kévetelményekre vonatkozdan benyujtott igazoldsok és nyilatkozatok !
vizsgélata alapjan — megfelel az ajanlattételi felhivasban, a kozbeszerzési dokumentumokban, valamint a
jogszabalyokban eldirt feltételeknek, tovabba az ajanlattevd vonatkozasaban kizard ok nem all fenn. '
« Ajanlattev neve: Smartsolution Hungary Kft. :
« Székhelye: 4600 Kisvarda, Matyas kirdly utca 109. :
Ajnlattevé érvényes ajanlatot tett és egyben alkalmas a szerzédés teljesitésére tekintettel arra, hogy az ajénlat -a
Kbt. 69.§ (4) bekezdés szerint az alkalmassagi kovetelményekre vonatkozdan benyujtott igazoldsok és nyilatkozatok
vizsgélata alapjan — megfelel az ajanlattételi felhivasban, a kozbeszerzési dokumentumokban, valamint a :
i jogszabélyokban eléirt feltételeknek, tovabba az ajanlattevd vonatkozésaban kizaré ok nem all fenn. :
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- Ajanlattevd neve: Delta Systems Kft.

« Székhelye: 1134 Budapest, Robert Karoly korat 70-74.
Ajanlattevo érvényes ajanlatot nyujtott be, amely megfelel az ajanlattételi felhivasban, a kozbeszerzési
dokumentumokban, valamint a jogszabalyokban eldirt feltételeknek. Mivel az értékelési szempontok szerinti
i legjobb és masodik legjobb ar-érték aranyu ajénlatot nem az ajdnlattevé ajanlata tartalmazza, ezért — a Kbt. 69.5 (4) :
bekezdésére figyelemmel — nem kerlt sor az alkalmasséagi kovetelményekre vonatkozo igazolasok vizsgalatara.

- Ajanlattevd neve: IMG Solution Kft.

+ Székhelye: 1023 Budapest, Lajos utca 26.
1 Ajénlattevé érvényes ajanlatot nydjtott be, amely megfelel az ajénlattételi felhivasban, a kozbeszerzési
dokumentumokban, valamint a jogszabalyokban eldirt feltételeknek. Mivel az értékelési szempontok szerinti
legjobb és masodik legjobb ar-érték aranyu ajanlatot nem az ajdnlattevé ajanlata tartalmazza, ezért — a Kbt. 69.§ (4)
! bekezdésére figyelemmel — nem kertilt sor az alkalmassagi kvetelményekre vonatkozd igazolasok vizsgélatara. :
2. Az elndkség megallapitja a jelen kozbeszerzési eljdrasban az aldbbi ajanlattevék ajanlatanak érvénytelenségét:
i Akdzbeszerzés 1. része vonatkozdsaban:
+ Ajénlattevé neve: Freedom-Tech Kft.
- Székhelye: 8000 Székesfehérvar, Martirok Utja 3/B
i Az ajénlat a Kbt. 73.5 (1) bekezdésének e) pontja alapjan érvénytelen, tekintettel arra, hogy az ajanlattevé dltal ‘
benyujtott ajanlat egyéb modon nem felel meg az ajanlattételi felhivasban és a kdzbeszerzési dokumentumokban,
valamint a jogszabélyokban meghatérozott feltételeknek.

+ Ajanlattevé neve: IMG Informatika Kft.

+ Székhelye: 1023 Budapest, Lajos utca 26.
i Az ajanlat a Kbt. 73.§ (1) bekezdésének e) pontja alapjan érvénytelen, tekintettel arra, hogy az ajénlattevé dltal
benyujtott ajanlat egyéb modon nem felel meg az ajanlattételi felhivasban és a kdzbeszerzési dokumentumokban,
i valamint a jogszabélyokban meghatérozott feltételeknek.

- Ajanlattevé neve: FLAXCOM HOLDING Zrt.

- Székhelye: 1149 Budapest, Mogyorodi Ut 53.
Az ajanlat a Kbt. 73.§ (1) bekezdésének e) pontja alapjan érvénytelen, tekintettel arra, hogy az ajénlattevé éltal
benyujtott ajanlat egyéb modon nem felel meg az ajanlattételi felhivasban és a kdzbeszerzési dokumentumokban,
valamint a jogszabélyokban meghatérozott feltételeknek.

+ Ajénlattevé neve: Alienline Kft.

- Székhelye: 6722 Szeged, Tisza L. krt. 47.
i Az ajanlat a Kbt. 73.8 (1) bekezdésének e) pontja alapjan érvénytelen, tekintettel arra, hogy az ajanlattevo éltal
benyujtott ajanlat egyéb mddon nem felel meg az ajanlattételi felhivasban és a kdzbeszerzési dokumentumokban,
i valamint a jogszabalyokban meghatérozott feltételeknek.
- Ajanlattevé neve: PROCOMP Kft.
+ Székhelye: 8900 Zalaegerszeg, Bozsoki Ut 3.
i Az ajanlat a Kbt. 73.§ (1) bekezdésének e) pontja alapjan érvénytelen, tekintettel arra, hogy az ajanlattevo ltal
benyujtott ajanlat egyéb modon nem felel meg az ajanlattételi felhivasban és a kdzbeszerzési dokumentumokban,
i valamint a jogszabélyokban meghatérozott feltételeknek. :
A kdzbeszerzés 2. része vonatkozasaban:

- Ajanlattevé neve: NADOR Rendszerhaz Kft.

« Székhelye: 1152 Budapest, Telek utca 7-9.
' Az ajanlat a Kbt. 73.§ (1) bekezdésének e) pontja alapjan érvénytelen, tekintettel arra, hogy az ajanlattevé altal
benyujtott ajanlat egyéb modon nem felel meg az ajanlattételi felhivasban és a kdzbeszerzési dokumentumokban,
i valamint a jogszabélyokban meghatérozott feltételeknek. :

- Ajanlattevé neve: Alienline Kft.

« Székhelye: 6722 Szeged, Tisza L. krt. 47.
Az ajanlat a Kbt. 73.§ (1) bekezdésének e) pontja alapjan érvénytelen, tekintettel arra, hogy az ajénlattevé éltal
I benyujtott ajanlat egyéb mddon nem felel meg az ajanlattételi felhivasban és a kozbeszerzési dokumentumokban,
valamint a jogszabélyokban meghatérozott feltételeknek.

+ Ajénlattevé neve: PROCOMP Kft.

- Székhelye: 8900 Zalaegerszeg, Bozsoki Ut 3.
Az ajanlat a Kbt. 73.§ (1) bekezdésének e) pontja alapjan érvénytelen, tekintettel arra, hogy az ajénlattevé altal
benyujtott ajanlat egyéb mddon nem felel meg az ajanlattételi felhivasban és a kdzbeszerzési dokumentumokban,
i valamint a jogszabalyokban meghatérozott feltételeknek.
3. A jelen kdzbeszerzési eljaras
i 1.részét az elndkség eredményesnek és nyertes ajénlattevévé az ETIAM Kft. (6726 Szeged, Vellay Imre utca 39.)
ajanlattevét nyilvanitja, tekintettel arra, hogy ajanlattevd ajanlata tekintheté a legjobb ar-érték ardnyt tartalmazo
i érvényes ajanlatnak.
A nyertes ajanlattevo visszalépése esetére a nyertes ajanlatot kovetd legkedvezébb ajanlatot tevévé az elndkség
a Smartsolution Hungary Kft. (4600 Kisvarda, Matyas kiraly utca 109.) ajanlattevét nyilvanitja, tekintettel arra, hogy
! ajanlattevé ajanlata tekinthetd a masodik legjobb ar-érték ardnyt tartalmazé érvényes ajanlatnak.
2. részét az elndkség eredményesnek és nyertes ajanlattevévé a Bazis Informatika Kft. (7451 Kaposvar, Kankalin
I utca 13)) ajénlattevét nyilvanitja, tekintettel arra, hogy ajnlattevé ajdnlata tekinthetd a legjobb ar-érték aranyt
tartalmazo érvényes ajanlatnak.
A nyertes ajanlattevo visszalépése esetére a nyertes ajénlatot kovetd legkedvezébb ajanlatot tevévé az elndkség

a Smartsolution Hungary Kft. (4600 Kisvarda, Matyas kiraly utca 109.) ajanlattevét nyilvanitja, tekintettel arra, hogy

! ajanlattevé ajanlata tekintheté a masodik legjobb ar-érték ardnyt tartalmazo érvényes ajanlatnak.
Az elndkség inditvanyozza tovabba a kozbeszerzési eljdrasban érvényes ajanlatot tett, nyertes ajanlattevének
i mindsitett szervezetekkel a kdzbeszerzési eljaras eredményeként torténd szerzédéskotést.

2/2019 A 2019.12.10-én tartott birdlo bizottsagi tlésen készilt ,Birdlo bizottsag irdsbeli szakvéleménye, dontés-elékészitési igen, 0 nem,
(XIL.11) és dontési jegyzokonyv” cimmel el6terjesztett dokumentumban tett birdld bizottsagi javaslatot megerdsité elndkségi tartézkodas
hatdrozat esetén, az elndkség felhatalmazza az elndkot, hogy a jogszabalyi eldirdsoknak megfeleléen, a ,EFOP-1.1.5-
17-2017-00007 projekt megvalositésahoz kapcsolodd informatikai eszkdzok és szoftverek, illetve kommunikacios
eszkdzok szallitésa” targyu kdzbeszerzési eljards eredményére vonatkozd dontéshozatali zaradékot az elndkség
képviseletében alafrja, és az eljarés kihirdetett nyerteseivel a kozbeszerzési szerzédéseket megkosse.

Az AOSZ elndksége az AOSZ Selejtezési bizottsdgdba az AOSZ mindenkori pénzligyi munkatérsa, a vidéki irodak igen, 0 nem,
(1.113) : i koordinalasat ellatd munkatdrsa és egy elnokségi tag részvételét javasolja. A Selejtezési bizottsag dsszehivasaért és tartézkodott
i a dokumentacio vezetéséért felelds az AOSZ mindenkori pénziigyi munkatarsa. :

Az AOSZ elndksége 5 igen szavazattal Ugy dontott, hogy a DATA projekt intenziv id6szakara valé tekintettel 2020- igen, 0 nem,
ban az elsé kozgydlést méjusban tartja meg a szovetség. tartozkodott

igen, 0 nem,
tartozkodott

o wn

o wn

o MO WU

Elnézést, hogy elnéztiik

A milt év decemberi szimunk 4. oldaldn lév8 Kozgy(ilési hatdrozatok cimi kézleményiink cime tévesen jelent meg. Helyesen: Elnékségi hatdrozatok. A hibdért olvaséink elnézést kérjiik.



l Lehetdségek és nehézségek

A mozgas és sport jétékony hatdsairdl, fontossagarél mar sokszor irtunk

az Eséember hasdabjain. A rendszeres mozgas jelentds szerepet jatszik

olyan komoly betegségek megel6zésében, mint a sziv- és érrendszeri

betegségek, vagy a cukorbetegség. E mellett emlitentink kell a mentalis

betegségeket is, pl. a szorongast és depressziot, melyek prevencidjaban

szintén fontos a sport.

A kutatdsok szerint a fizikai aktivitds au-
tizmusban csokkenti az agressziét és a
sztereotip, repetitiv viselkedések eldfor-
duldst, valamint segitheti az érzelmek
kontrolljdt. A sport megfeleld szabadidds
elfoglaltsigot is nydjt, jé hatdssal lehet az
onbizalom névekedésére és gazdagithatja
a térsas kapcsolatokat. Szintén népszerliek
a kiegészitd terdpiaként ajdnlott kiilsnféle
mozgdsfejlesztd foglalkozdsok, de hangsa-
lyoznunk kell, hogy azok nem helyettesi-
tik a célzott szocidlis- kommunikdcids fej-
lesztést.

A mindig akeudlis téma 4ttekintéséhez ki-
tling alapot ad, hogy az Autism cimi fo-
lyéirat 2020. februdri szdéméban 4tfogd
tanulmdnyt olvashatunk az autizmussal
él8 serdiilék mozgdséllapotdrdl, sportoldsi
szokdsairdl és a sport fontossdgdrol. A cikk
tobb mint 1000 autizmussal él6 kamaszra
vonatkozd felmérés alapjén sziiletett, me-
lyet egy, az USA-ban 2016-2017-ben vég-
zett orszgos kutatds részeként végezeek el.

A teljes kutatds 33 865 serdiild mozgis-
sal és szabadid8vel kapcsolatos szokdsait
vizsgélta és leszogezi, hogy a 6 és 17 éves
kor kozdtt minimum napi 60 perces in-
tenziv mozgdsra, sporttevékenységre lenne
sziiksége a fiataloknak. E mellett a szdmi-
togép vagy mds képernyd eldte toleoee idde
fontos lenne napi két 6rdban limitalni. Eb-
ben a sziil6k nem kiilondsebben sikeresek,
legaldbbis az USA-ban nem, mivel a kép-
ernyd eldte oltott idd optimalis hatdrok
kozt tartdsa csak a gyermekek kb. 37%-a
esetében sikeriil. A statisztikdk szerint a ki-
sebb gyermekek tébbet mozognak, mint a
serdiil8k és a fitk minden korcsoportban
aktivabban valamivel, mint a lanyok, de az
dsszkép meglehetésen lehangold.

Az autista gyermekek, fiatalok tekinteté-
ben a tanulmdny hangsilyozza a célzott
programok égetd sziikségességét, mivel
esetitkben a helyzet még kedvezdtlenebb,
mint a tipikusan fejlédé kortdrsak koré-
ben. Sok autista személynél gyakran elhi-
z4shoz vezetnek a megkésett motoros fej-
18dés, a csokkent motivdcié a mozgdsos
tevékenységekben valé részvéeelre, illetve
az 1j dolgok kiprébdldsdtdl vald idegen-
kedés, a sajétos étkezési szokdsok, egyes
gyogyszerek hatdsa és mds tényez8k. A
kortdrsakkal osszehasonlitva az autista ka-
maszok korében 41%-kal gyakoribb a til-
sulyossdg és 84%-kal gyakoribb a kovér-
ség. Sajnos még gyakoribb az elhizds, ha az
autizmus mellett intellektudlis képességza-
var is jelen van.

A mozgésra és sportoldsra vonatkozé fel-
mérések szerint az autista kamaszok sok-
kal kevesebbet mozognak, mint kortdrsa-
ik. A mozgdssal toltdtt id8 az életkor el8-
rehaladtdval csokken, és gy tinik, a talsd-
lyos kamaszok még kevesebbet sportolnak,
mint azok, akik nem kiizdenek stlyfeles-
leggel.

A sportlehetdségek is szlikdsebbek, mint
a kortdrsak korében. A kiilonbozd sporto-
ldsi lehet6ségek koziil nehézséget jelent-
het példdul a csapatsportokban vald rész-
vétel. Az autista fiatalok gyakran kevésbé
iigyesek motorosan, mint kortdrsaik, és
érzelmileg nagyon megterheld lehet szd-
mukra a versenyhelyzet. A csapatban valé
egyiittm(ikodéshez nehezen nélkiilszhetd
a gyors, intuitiv tdrsas megértés, ami autiz-
musban markdnsan sériilt.

Mindez azt jelenti, hogy a sziilék és a
szakemberek szoros egyiittmiikodése és
intenziv eréfeszitése nélkiilozhetetlen, kis-

Testedzés 9

gyermekkortdl érdemes biztositani a rend-
szeres sportoldst.

Fontos megemliteniink, hogy megfele-
16 tdmogatissal az autista emberek jelentds
sportsikereket érhetnek el akdr élsportolé-
kéntis, néhdny példa erre: Clay Marzo szor-
tos, Tommy Bris Brisay futd, Jim Eisenreich
baseball jitékos, Jessica-Jane Applegate
Usz6, David Campion snowboard verseny-
z8. Inspirdl¢ toreénetiiket olvasva jol ldtha-
t6, hogy specidlis érdeklédésiik kiakndz4sa,
a sziildi erbfeszitések és nem utolsé sorban
a megfelel§ szervezeti lehetdségek megte-
remtése milyen nagyszer(i teljesitménye-
ket hozhat. Tommy Bris Brisay példdul az
autizmus tipusos, sulyos tiineteit mutatta
kisgyermekként, otévesen még nem be-
szélt, kamaszként tdlstllyal kiizdote. Az
intenziv sport hatdsira édesapja szerint
sokkal kevésbé fesziilt, szocidlis készsé-
gei sokat fejlédtek. A félmaratont pedig
1:14:55 alatt fugja le... (forrds: hteps://
www.appliedbehavioranalysisedu.org/5-
top-athletes-on-the-autism-spectrum).

Az autizmusspecifikus mddszerek alkal-
mazdsa a mozgdsfoglalkozdsok, testneve-
1és 6rak sikeres megvalésitdsdnak is fontos
alapja: az egyéni felmérésen alapulé terve-
zés, a gyermek szenzoros érdeklédésének
vagy érzékenységének figyelembe vétele, a
gondosan strukturlt terek és a ldthatatlan
idé ldthat6va téeele, a tevékenységek vizu-
4lis forgatdkonyve, a vildgos elvdrdsok, a
kovetkezetes pozitiv megersités és siker-
élmény biztositdsa alapvetd, hiszen ezek
segitségével biztosithaté a motivicié és az
ondllésdg. A jé gyakorlatok alapja mindig
a kortirsak informdldsa és a szakembe-
rek autizmussal kapcsolatos megértésének
biztositdsa, illetve az autizmus-specifikus
modszerek egyénre szabott alkalmazisa.

Természetesen szép szdmmal taldlunk
hazai sikertorténeteket és jé gyakorlato-
kat is, de ezek biztosan nem elegenddek és
nem ¢érheték el minden gyermek, serdiil§
szdmdra, {gy elmondhatd, hogy a sport- és
mozgdslehet8ségek megteremtése jorészt
még elbteiink 4ll6 feladat.

Oszi Tamdsné gydgypedagbgus

Felhaszndlt irodalom:

McCoy, S. M., Morgan, K. (2020) Obesity, physical
aktivity, and sedentary behaviors in adolescents
with autism spectrum disorders compared with
typically developing peeres In: Autism Vol.24 N
2 Febr. 2020 p. 387-399.
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Aki halmozza az aranyermeket
Az ergométeres bajnok

Kevés autizmussal diagnosztizalt élsportolordl ir a sajtd. Az egyik

Toth Baldzs. Ergométeres evezds. A masik Biré Bernadett, Nuso:

6 a Specialis Olimpian bronzérmet nyert. A harmadik Mayer Barbara

gyorskorcsolyazo, a Specialis Olimpian valtéban aranyérmes, 6tszoros

aranyérmes a vilagjatékok torténetében.

A most harmincéves T6th Baldzs sziraz-
foldi, azaz ergométeres paraevezds. Alig-
hogy elkezdte az evezést, az orszdgos baj-
noksdgon mindjdrt aranyérmet nyert.
Nevét akkor kaptak fel az Gjsigok, ami-
kor 2015-ben, az Olaszorszdgban rende-
zett vildgbajnoksdgon vildgesticesal gyd-
zott. Azéta gyljti az aranyakat. 2018-
ban, az USA-ban rendezett, elsé hivatalos
ergométeres vildgbajnoksdgon 1000 mé-
teren nyert aranyérmet. Tavaly az INAS
Global Games-en, az evezds ergométer
500 méteres versenyszdmdaban lett els. Se
szeri, se szdma az ardnyérmeinek, de akad
mell¢jiik eziist is, és néhdny bronz. Az ér-
meken kiviil egyéb kitiintetése is van. A
XX. keriilet 6nkormdnyzata Pesterzsébet

Sportjdére cimben részesitette 2015-ben.
A vildgbajnoksdgon elért vildgesticsdére
érdemelte ki. 2016-ban a Magyar Evezds
Szovetség dijdtadé tinnepségén is kitiin-
tették: kupdt kapott a vildgesicsért. Telje-
sitményéért az Autistdk Orszdgos Szovet-
ségét6l megkapta 2015-ben a ,,Goréngyos
tton a csillagokig” emlékplakettet Ma-
yer Barbardval és Bird Bernadett Nuséval
egyiitt. Azdta is gylijtik az aranyakat.

Baldzzsal janudr vége felé taldlkozunk
Csepelen. Baldzs edzésre megy, én meg
kicsit koriilnézek, hol is edz a bajnok. Ve-
lem egytitt négyen vagyunk a kis edzbte-
remben. Az egyik, evezdlapdtot hizé férfi
épp befejezi az edzést, egy mdsik sulyzot
emelget, amit idénként hangos puffands-
sal foldre ejt. Ilyenkor csak én rezzenek
ossze, Baldzst nem zavarja. ,,Imddom csi-
ndlni” mondja az evezésre. Sokat kdszon-
het nevel anyjdnak 76thné Bus Krisztind-
nak. Mikor Krisztina megismerte 6t 13
éves volt. Szdmitdgépezett és evett. Spor-
tolnia, mozognia pedig kellett, mert ak-
koriban 114 kil volt. Ma is kiizd a sd-
lydval, versenyek eldtt fogyasztania kell.

- . }"F

Azt hiszem ebben nevel8anyja is sokat se-
git neki. Baldzs egyik, 2019-es Facebook
bejegyzésében folsorolta j6 néhdny arany-
és eziistérmét, hogy hol melyik versenyen
nyerte, majd ezt irta: ,Koszi szépen, dpo-
lod a lelkemet Krisztina Bus Téthné és
mellettem vagy!”

Elészor Giszni kezdett, de azt nem szerette,
pedig versenyen is inditottdk. Egy nap az
egyik ismerdse elvitte az angyalfoldi evezds
telepre, hogy probélja meg az ergométeres
evezést. Ott ragadt, mert tetszett. Par ho-
nap utdn 4tment az MTK-ba, ahonnan jé
néhdny évre a csepeli evez8sokhoz igazolt.
Egy éve megint az MTK szineiben verse-
nyez. Ezt a fajta evezést nem a nyilt vizen
tizik, de ugyanugy kell hiizni a két lapdrot,
és ugyantigy meg kell dolgozni a sikerért,
mint ott. Most példdul itt sincs az edzdje,
Simon Tamds Zsenya, Baldzs mégis nekildt
az edzésnek, mert 8 akar lenni a legjobb.
Februdrban amtgy is tobb verseny vér rd:
az egyik a vildgbajnoksdg Pdrizsban.

Mit mondjak, minden tiszteletem az
6vé, hogy majd tiz éve ilyen keményen és
kitartéan (izi ezt a sportot (21 éves kord-
ban kezdte). Emellett dolgozik is. A spe-
cidlis szakiskoldban szakdcsnak tanult, és
konyhai kisegitdként egy iskola konyhd-
jan helyezkedett el. Azérta is ott dolgozik.
Ez nem kiemelt sportdg, mert az 8 ver-
senyszdma még nem szerepel a Specidlis
Olimpidn, bdr Baldzs szerint lehet, hogy
elébb-utébb bekeriil, mert egyre népsze-
ribb ez a sport. ,,fgy is eljutottam sok
helyre, voltam Ausztridban, Pdrizsban,
Ausztralidban, az USA-ban, Ecuadorban,
Szlovakidban.” Szerencsére nemcsak a re-
pillSteret ldtta, meg a verseny szinhelyét,
hanem virosnézésre is volt id6.

Hat éve sajdt kis garzonjéban él, kozel a szii-
leihez, hazajér megsétdltatni a kutydt, bér
nem mindennap. N6vérével (31) és dccesé-
vel (15) j6 viszonyban van. Azt hiszem, Ba-
l4zzsal nehéz rosszban lenni: van humora,
szeret nagyokat nevetni, beszélgetni.
Beosztja a pénzét: tudja, legeldszor a
szdmldkat kell rendezni. Néha eljr szdra-
kozni a bardtaival, taldlkozik a bardtndjé-



A kép a World Runner’s 2018-on késziilt

Elészor 2012-ben futott a Bitor Téborért.
A kilométereit meg lehetett vésdrolni. 220
ezer forintot gy(ijtott igy a bdtraknak. Az-
tdn arra gondolt, hogy azoknak is segithet
igy, akiket személyesen ismer, és sziikségiik
van a tdmogatdsra. Nem kellett keresgél-
nie, hiszen akkor a gyongydsi Autista Se-
git8 Kozpontban tanitott. Ot is szervezett
persze egy futdcsapatot, és ott tapasztalta
meg, hogy milyen fejlesztd hatdsa van: a
pélyédn szabdlyokat kell betartani, ha pedig
versenyen indulnak (mérpedig indultak),
ott sok emberhez kell alkalmazkodni, t5-

meg van, zaj van. De a legnagyobb siker az

vel, Zsdfival, elmennek az Aura Egyesiilet
Asperger Klubjdba, és ha épp nem féradt,
és nem kell versenyre késziilnie, akkor ki-
randul az Aura Bolyg6-Dong Taraklubjé-
val. Hajland6 Debrecenbe is elutazni, hogy
ott nézzen filmet Sipos Zsuzsanndval, az
Autizmus a Csalddban Debrecen Egyesii-
let vezet8jével és a bardtaival a viros Apoll6
nevli mozijdban. Itt csendes vetités is van,
kimondottan az autista embereknek.

Beszélgetésiink végén azt kérdezem: ,Kit
akarsz még legydzni?” Baldzs ezt mondja:
»Hét mindenkit, hogy szerényen mond-
jam” — és nagyot nevet.

volt, hogy nem pénikoltak be. Onbizalmat

és pozitiv 5néreékelést kaptak a futdstol.

Péter most Debrecenben él a csalddjdval.
Két gyermeke van: Marci fia hdroméves,
Linda linya 6t hénapos. Bdr elhagyta a pe-
dagdgusi pélydt — angol és spanyol nyelv-
tuddsdt kamatoztatja egy cégnél —, de a fu-
tds és a fogyatékos emberek segitése meg-
maradt. Zenét tanit fogyatékos emberek-
nek, és ugyancsak futéversenyeken gyiijt
jotékony célra (maraton, ultramaraton,
triatlon stb.) 2018-ban kézonségdijat ka-
pott a Twickel-Zichy Mdria Terézia Alapit-
vény Joszolgdlat-dijanak onkéntesen vég-
zett szocidlis munka kategéridjaban.

2016-ban Katona Miklés (Miki) nevi,
akkor tizéves kerekes székes tanitvdnya
gyogykezeléséért futott. Miki is szeretett
volna futni, a futds kedvéért és Snmagi-
ért. Péter teljesitette a kisfiti kivdnsdgit: a
futdkocsijét tolva futott/fut. Hogy a futds-
nak (mozgdsnak) még igy is milyen pozi-
tiv hatdsa van, azt Miki 4llapota bizonyitja.
Az orvosi progndzis szerint évrl évre rom-
lani kellene az 4llapotdnak. Erre & rendre
rdcafol: erdsodott az immunrendszere, fej-

Utéirat: Februdr 8-9-én a pdrizsi vildg-
bajnoksdgon Baldzs eziistérmet nyert 500
méteren, 1 tized médsodperccel lemaradva
az elsé helyr6l. Az 1000 méteres tdvon ha-
todik lett. ,Hozta azt az id8t, amit kértem
t6le” — Osszegezte Baldzs teljesitményét
Nagy Gdbor paraszakdg-vezetd.

Februdr 11-én a Petd Intézetben tartott
versenyen aranyéremmel zdrta a napot. A
februdr végén tartott orszdgos bajnoksdgon
ismét aranyérmet nyert. A Magyar Evezss
Szévetség szokdsos év eleji Dijétadé Galdjdn
Baldzst kitiintették a 2019-es évben muta-
EA

tott j6 teljesitményéért.

Sport 11

18d6tt a mozgdsa, kitting tanulé, sét egyes
tantdrgyakbdl dicséretes.

Miki 2018-ban 4llt el8 az Gjabb kivinsigs-
val: fussanak beteg bardtjdért, Mitéért. Fu-
tottak M4téért, majd mésokért. Ebbdl lett a
Team Miki — dupldn gyégyitd kilométerek.
2019-t8] mér nem egyes személyekére fut-
nak, hanem a futdsukkal 8sszegytlt pénz-
zel tobb embernek akarnak 6réomet szerez-
ni: terdpids foglalkozdsokra, nydri tdboro-
zasokra forditjdk a pénzt. Péter és Miki ko-
zosen dontik el, hogy milyen célért futnak,
mit fognak tdmogatni. Hogy a dolog telje-
sen 4tldthaté legyen, hogy mindenki tudja,
mire koltik az dsszegytile pénzt, csatlakoztak
a Kosztyu Adém Emlékére Alapitvényhoz: a
Miki Team az alapitvany jétékony sportcsa-
pata, ugyanis az alapitvdny pértfogolja Mikit
és azon bardtait, akiket 6 futdsdval segit. Cél-
jaikat tdimogatni lehet az adé egy szdzaléka-
nak felajanldséval is: Kosztyu Addm Emléké-
re Alapitvény, addsz.: 18418299-1-05.

A csapathoz egyre t8bb sportol$ csatlako-
zik, a tagfelvétel folyamatos. Jelentkezni egy
Péternek irt e-maillel lehet: nadudvarip@
gmail.com. Van tdvladi terviik is, de ahhoz
még sok-sok kilométert kell lefutni, és sok-
sok tdmogatdt kell szerezni: egy fejlesztd-
hdz, ahol stlyosan beteg és fogyatékos sze-
mélyeknek fejlesztésben, élményterdpid-
ban, tidiilésben lesz majd résziik a csaldd-
jukkal egytitt.

_[Z);_

A Magyar Parasport Napja

Orszaggy(ilés 2017 végén szavazta meg,
hogy februér 22-e legyen a Magyar
Parasport Napja. 2018 6ta minden
évben megtartjak ezt a napot. Ebben

az évben februar 22-e szombatra esik,
ezért kétnapos volt a Lélekmozgatd
programsorozat, amelyhez az iskoldk
mellett 6nkormanyzatok is csatlakoztak.
A Magyar Paralimpiai Bizottsag (MPB) és
a Fogyatékosok Orszagos Diak-, Verseny-
és Szabadidésport Szovetsége (FODISZ)
informacios és egyéb segédanyagokkal

segitette a felkészulést.
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Fejlesztés kirandulas kdzben

Ha autista gyereked van, légy taldlékony

Téth-Turgonyi Déranak négy gyereke van. Daniel (25), Betti (23),

Zalan (14) és Levente (10). A harom fii ASD-szindromas, lanya SNI-s.

Daniel az ELTE alapszakan végzett skandinavsztikan, Betti egyetemista,

geografiat tanul az ELTE-n.

Balrol jobbra: Zaldn, Betti, Levente, Ddniel

Déra blogot vezet (Autizmus Live), ami-
ben leirja, hogyan fejlesztette Zalin fidt,
majd a kisebbiket, Leventét. Zalan hat-
éves kordban kapott diagnézist. A Laborc
utcai iskoldba jdr, el6tte mozgdsfejlesz-
tést kapott, de az iskoldban alapozé tor-
ndn és TSMT-n (tervezett szenzomotoros
tréning) vett részt. Als6 tagozatban volt
gondja a tanuldssal, de amikor elkezdték
az erddt jdrni, észrevéteniil fejlédoet.

— Ouodikes kordban azt kérdezte az osz-
tdlyfénok: tudom-e, hogy a gyerekem
mennyire megugrott? Minden eredménye
egy egészet javult, pedig az 6t8dik az nagy
véltss. Uj tandrok, tantirgyak. Kértiink
ugyan felmentést néhdny tantdrgybdl, az
engedély valami miatt cstszott, és a végén
azt mondta az igazgatd: ,,Zaldnnak ez nem
kell.” Nem is volt semmibdl folmentve.

Zalan fejlesztésre a Fléra 2007 Alapit-
vényhoz jért. Ott Binffy Eszter médszeré-

vel folyt a fejlesztés, de Déra mds terdpids
helyekre is elment: alapozé torna, Ayres,
Delacato, TSMT (ez utébbit meg is ta-
nulta). Mindenkit megkért: hadd mehes-
sen be a foglalkozdsokra. Mindeniitt ta-
nult valamit. A Fléra Alapitvdnyndl Szob-
rdsz Edirtdl példdul azt, hogy egy autistd-
ndl a legfontosabb a mozgds fejlesztése,
a kommunikdcié és szocidlis interakciék
fejlesztése mellett. Bér a Flérdndl toreénd
fejlesztés felér az onkormdnyzat fizette,
még ez is tetemes kiaddst jelentett a csa-
lidnak. De a pénztelenség nagy tr. Am
ha sziiléi taldlékonysdggal pdrosul, akkor
a sziil§ csoddkra képes. Déra ugyan nem
gondolta, hogy csodat fog tenni, azt vi-
szont igen, hogy mindent meg kell tennie
a fiaiért.

— A szegénység vitt minket az erd§ felé
— mondja. — Az jutott eszembe, hogy
amiket a ldttam a kiilonféle terdpidkon,
azt mi is meg tudjuk csindlni. Az egyen-
suly fejlesztésére ott a farénk, a gumikeré-

ken excentrikusan lehet hintdzni, a hintd-
zds egyébként is sok mindenre j6. Hason
cstsztunk a kalandpark gorgds eszkozein,
bicikliztiink, ,vonaltorndztunk™: egy l4b-
bal kellett végigugralni a vonalon. A tak-
tilis képességeket is lehet fejleszteni a sza-
badban: flibe fekiidni, derékig érd fiiben
legurulni a lejtds réten, fliszélakra csomot
kotni, dggal foldre {rni, a patakban tapics-
kolni, kéveket dobdlni a vizbe. Az egyen-
stly fejlesztését komoly dolognak tartom.
Dobog6kdn a Zsivanysziklan lehet egyen-
stlyozni, kisebb szikldkra folmenni. Ezek
mind-mind ingyen vannak. A teremben
van alapzaj, az erd8ben is, de itt mds. A
terem csikorog, csattog, zordg. Az erdd-
ben maddrhang van, a lombok susogésa,
dgropoggs.
Mentiink
hogy hemperegjenek a fiiben. Osszel le-

télen-nydron. Hagytam,
veleket gytijtottiink, tanultuk az évszako-
kat, A tandsvényeken jé képes eligaziték
vannak, nem kell kiilon vizudlis meggse-
gitést csindlni. A kép alapjin mondtam
el nekik, hogy mit fognak ldtni. Télen
szdnkdztunk, feldllva csisztak — fogtam
a keziiket. Sz¢ép lassan hozzdszoktak min-
denhez. Soha nem siettettiik. Eljdrtunk a
Pélvolgyi barlangba. Kicsit cstiszds, vizes.
Kirpdti Katalin, az Obudai Szakszolgélat
utazé fejlesztd gydgypedagdgusa ajanlot-
ta a lépcsdzést az 6vodai sziinetek idejére.
Ez adta az utolsé 16kést az erdei fejlesztés
kidolgozdsihoz. Barlangba is ezért kezd-
tiink jdrni. A Pélvolgyiben van vagy 800
lépcsd, sziik a hely, tér van alattad, folot-
ted. Persze a barlangba menést megala-
poztuk. Pici, apré lépésekkel haladtunk

elére.

A Budakeszi Vadaspark jétszétere nagy
folfedezésiik volt, mert majdnem olyan,
mint egy kalandpark. Dérdék az dllatsi-
mogaté miatt mentek, ahol etetni lehet
8ket. A gyerekek, mert Levi is ott volt ve-
litk mindentitt — egy id6 utdn mdr a ke-
ziikbdl etették Sket.

— Minden hétvégén tdrdzni megyiink
— folytatja Zaldn és Levente fejlesztésé-
nek torténetét Déra. — Ot-hat kilomé-
terrel kezdtiik, ma mdr 15-nél tartunk.
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Ha autista gyereked van, iszonytan tald-
lékonynak kell lenned. Legyen A, B, C, D
terved. Ugy épitettiink fol egy-egy tdri,
hogy minden legyen benne. A farakdsokat

szamolni lehet, ha letakarok kettdt, von-

juk ki bel8le, akkor mennyi van? Egy jit-
szétéren, kalandparkban szabdlyok van-
nak, be kell tartani, és anndl jobb egyen-
stlyfejlesztés nincs, mint hogy dtmenjen
a dr6tkotélen egyik helyrdl a mdsikra. A
kalandparki eszkozoknél a szem-kéz ko-
ordindcié is nagyon fontos. Egy ilyen
tira utdn gy elfdradtak, hogy a kocsiban
mindjért eldéleek és elaludtak.

Zalén tizéves kordban elhatdrozta, hogy
egyediil megy iskoldba. Megtette. De mdst
is. Reggelit csindl magdnak, evés utdn az
asztalt leszedi, elmegy a boltba visdrolni
(Déra folirja, mit hozzon). Biciklizik (az
decsétdl kapott kedvet hozzd, és egy ora

alatc megtanulta). Déra itt sem tagadta
meg magdt: erdei Gton tanulta meg. He-
pehupds talajon is bicikliznek (szem-kéz
koordindcid, egyenstly fejlesztése). Amit
Déra nagyon fontosnak tart: semmit nem
erbltetni, szépen, lassan, apranként el8re-
haladni, hogy legyen sikere a gyereknek,
hogy 6rom forrdsa legyen a tevékenység
(élményterdpia — mondja erre a szakiroda-
lom, amibe Déra beledsta magdt), elkeriil-
ve a negativumokat. Arra gondol, leirja a
tapasztalatait, rendszerezi a gyakorlatokat,
amelyeket Zaldnnal, majd Leventével 1é-
péstdl 1épésre gyakoroltak. De a levédetés
sok pénzbe keriil, az pedig erre nincs. Az
erdei fejlesztések mellett kée hdonapja lo-
vas torndra jérnak Csobdnkdra. Levente
gybgypedagdgusai szerint mdr most ldtha-
t6 ndla a pozitiv véltozds. A koncentricidja
kiugré médon fejlédotr.

Zalédn most 14 éves, figyelemzavara nyol-

cadikos kordra elmdlt, és tgy megtanulta
kompenzdlni az 4llapotdt, hogy a stdtusza
BTM-re (beilleszkedési, tanuldsi, magatar-
tdsi nehézségre) valtozott. Teljesen 6nallé
és onelldtd, j6 a kommunikdcidja, olyan,
mint a korabeli dtlag 14 éves fiatalemberek.
Erdészeti technikumba késziil. Erddjdrasai-
r6l, élményeirdl évek Sta naplét ir sajdtma-
gdtdl, amit Déra legépel és folkeriil a net-
re, Erdd lélek blog néven: hteps://erdolelek.
blog.hu/). Déra nagy bdnata, hogy az is-
kolai felvételnél kiilsnbség van SNI-s és
SNI-s gyerekek kézott: SNI-st folvesznek,
autistdt nem. Most kell beadniuk a jelent-
kezési lapot.

— Zaldn fejlédése az €16 példa — mond-
ja zdrdsként —, hogy a komplex és hatha-
t6s egylitemiikddés a csaldd és a fejlesztd
gyogypedagdgusok kozotr, meghozza az
eredményt, ha mindkét fél kitarto.

Ferenczy A [gnes



14 Tdrazas

Tizeves a Bolygd-Dongo

TUraklub

Az Aura Egyesiilet egyik sikeres klubja a Bolygd-Dongé Turaklub.

Nemcsak az idén harmincéves egyeslilet, hanem a dongdk is

Unnepelnek: tizévesek. Kitalaloja és mozgatérugdja Rajczy Mdtyds

az egyesiilet tagja.

Minden tirdn csoportkép késztil

Matyi havonta hivja kirdndulni a termé-
szetkedvel8ket. Eldtte gondosan lejdrja a
tdra Utvonaldt, megirja pontosan mikor
és hol taldlkozunk, hovd megyiink, hiny
kilométert gyalogolunk, mikor indulunk
és ériink haza. Tébbnyire a budai hegyek-
ben vagy a Pilisben tdrdzunk, de Matyi

most tervbe vette a Borzsonyt is. (Azért
a tobbes szdm, mert ha nem is a kezdet
6ta, de évek 6ta magam is gyalogolok a
dongokkal.) Hol tébben vagyunk, hol ke-
vesebben. A legnagyobb sikere a tavaszi
medvehagyma tirdknak van, akkor jon-
nek el a legtobben.

A tizéves évforduléra kis iinnepséget
szervezett Vadasné Toth Maria, az Aura el-
noke, megkdszénve Matyi munkdjdr, aki
egy szép diapordma Osszedllitdssal lepte
meg az egybegytiltek. Megcsoddlhattuk a
tiz év szépséges helyszineit tavasszal, 8sz-
szel és télen — nydron a szabadsdgok és a
nagy meleg miatt sziinetel a kirdndulds.
Matyi, megkdszénve a méltaté szavakat,
az ajdndékot, készonetet mondott sziile-
inek, Rajczy Mikldsnak és Rajczyné Nagy
Verdnak — 8k is jonnek veliink —, valamint
Paksi Zoltdnnak, az Aura klub tagjinak.
Mint mondta: Zoli az 8 segédje. Figyel a
hatramaraddkra, nehéz terepen segiti az
dtkelést, ha tdl nagy a sdr, cstszds a terep.

Mikor azt kérdeztem Matyitdl, hogy
otthonrél hozta-e a tdrdzds szeretetét,
meglepddtem a védlaszon: Nem, inkdbb
tévét nézett volna a kirdnduldsok he-
lyett. Pedig a sziilei nagy természetjdrdk:
barlangdsztak, hegyet és szikldt mdsz-
tak hatdron beliil és kiviil, és ahova lehe-
tett a gyerekeiket is elvitték. Matyi csak
gimnazista kordban kapott rd a tirdzds
{zére. A véci piarista gimndziumba jdrt,
és azt mondta, orokre halds lesz Vereb
Zsolt tandr Grnak, aki elvitte éket a téli
Bakonyba, biciklitdrdra Olaszorszdgba,
Czestochowdba, hogy csak néhdnyat so-
roljak fol az emlékezetes tirdk koziil.

Persze azt is megkérdeztem, hogy mi-
ért inditotta ttnak a Bolygé-Dongé Ta-
raklubot. A vilasza egyszerdi volt: azért,
mert azt remélte, hogy kortdrsai megsze-
retik a kirdnduldst, a természetet, és majd
maguktdl is folfedezd ttra indulnak. Ez
utébbi nem teljesiilt, de hogy megszeret-
ték az erd8- és hegyjdrdst az biztos. Kb.
nyolc-tiz ember a keménymag, akik az
induldsndl is ott voltak. Most pedig év-
18l évre egyre tobben jonnek, néha mdr
gondot is okoz mindenkit szimon tarta-
ni: nem maradt-e le egy tteldgazdsndl?

Matyi szabadidejében is sokat kirdndul,
néha tobbnapos tdrdkra is elmegy, meg-
szervezi magdnak a szdlldst, az Gtvonalat,
el8re késziil a f8bb nevezetességekre. Feb-
rudrban Mohdcson jart buséjdrdst nézni,
fényképezni. Mert Matyi nagy fényképész
is, nem is annyira az emberek, hanem a
t4j, a rovarok, a virdgok érdeklik. Tagja az
ASD Focus Klubnak, ahol Csendes Péter-
#¢/ tanulja — mds aurds fiatalokkal egyiitt
— a fotografélds és a videdzds miivészetét.

Ferenczy A gnes
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Az Autism-Europe 12. kongresszusa

Az AOSZ elnoksége palyazatot irt ki a 12. Autism-Europe Nemzetkozi

Kongresszusan valo részvételre, az EMMI tdmogatésaval. Tiz szakember

utazott Nizzaba. Beszamoldik kozlését decemberi szamunkban kezdtik.

Eléfordul, hogy tobben is irnak ugyanarrél a témarél, de ez csak arnyalja

a kongresszusroél nyerhetd 6sszképet.

DR. SZUROMI BALINT

pszichidter szakorvos, osztdlyvezetd,
adjunktus

Semmelweis Egyetem, Pszichiatriai és
Pszichoterdpias Klinika

Elsé alkalommal volt szerencsém részt
venni az Autism-Europe hdromévente
megrendezett nemzetkdzi kongresszusdn,
ami az érintettek, hozzitartozéik, érdek-
védelmi szervezeteik, valamint a segitd-
szakmék és a tudomdnyos kozosség szd-
mira kinal koz6s férumot, hogy megosz-
szdk egymdssal az autizmussal (él6 embe-
rekkel) kapcsolatos tapasztalataikat, tudd-
sukat, felvetéseiket, nézeteiket.

A megnyitén Szilvdsy Zsuzsanna, a
nyolc év utdn lekoszond elndk személyes
élményeket felidézve, az érintetteknek és
segitdiknek is szdnt biztatdssal zdrta be-
szédét: ,Nem vagyunk tokéletesek, de
elég jok vagyunk!” A megnyitén megszo-
lalt még, és ezzel stlyt adott a rendezvény-
nek, az Autism France elnoke, Nizza pol-
gdrmestere, valamint a francia kormany
és az EU egy-egy képviseldje.

Ezutdn vette kezdetét a gazdag szakmai
program, ahol a szimpdziumok, el8add-
sok, poszterszekcidk, standldtogatdsok so-
kasdgit neves tuddsok un. ,keynote” elé-
addsai tagoledk: ezekben egy-egy kiemelt
teriilet elmult években 8sszegy(le tudds-
anyagdnak osszefoglaldsdt hallhattuk.

Egy ilyen nagy kongresszuson konnyt el-
veszni a programkindlatban, nehéz a pdr-
huzamosan zajlé szekcidk koziil azt ki-
vélasztani, ami a leginkdbb megfelel az
ember érdekl8désének, és a legtobb uj tu-
ddssal szolgilhat. A kovetkez8kben rovid
osszefoglaléjét adom az dltalam ldtogatott

eldaddsoknak / szimpéziumoknak.

Simon Baron-Coben (University of Camb-
ridge) az autizmuskutatds legendds alakja
tartotta az elsd ,keynote” eléaddst az au-
tizmusban észlelhetd nemi kiildnbségek-
rél. Kiemelte, hogy bdr a jelenleg feltéte-
lezett 3-4:1 férfi:nd ardny mdr sokkal ala-
csonyabb, mint kordbban, amikor lénye-
gében gy gondoltdk, hogy az autizmus
csak fidk kézoret fordul eld. Az autizmus-
sal él6 ndk észlelése és diagnosztizdldsa
még mindig elmarad az elvirhatétdl. Ez-
utdn sajit kutatdsaira alapozva pszicholé-
giai és bioldgiai bizonyitékokkal tdmasz-
totta ald azt az elméletet, miszerint az au-
tizmus a ,tipikus férfi profil extrém meg-
nyilvdnuldsa”: az agyméret, az empdtia, az
érzelmi intelligencia, a rendszerezésre valé
hajlam és a részletekre val6 figyelem vizs-
galata sordn az autizmussal él6k (nemtdl
fiiggetleniil) és a neurotipikus személyek
kézott hasonlé kiilonbség mutatkozik,
mint a neurotipikus férfiak és n6k kdzott.

Hilde Geurts (University of Amsterdam)
az autizmus és az oregedés témdjdrdl vald
tuddsunkat (és annak hidnyossgait) fog-
lalta 6ssze, ami kiilondsen fontosnak tii-
nik, mivel mdr a Kanner és Asperger dltal
elészor diagnosztizdlt autista gyerekek is
iddskortak, és ez a kérdés ezutdn egyre
égetdbbé fog vélni. A kedélyes bevezetd-
ben el8szdr azt taglalta az eldadd, hogy
manapsdg ki is szdmit iddsnek: felmérések
szerint a 62 év feletticket mdr 4ltaldban
id8snek gondoljak az emberek, 40 f5lote
pedig mdr senkit nem gondolnak fiatal-
nak (utébbit szomortan vettem tudoma-
sul). A szakmai tényekre térve, az eddigi
adatok alapjdn agy tlinik, hogy az id8s6-
désnek el6nyos hatdsai is vannak az au-
tista emberekre: a napi helyzetekkel valé
megkiizdésben jdratosabbak lesznek, a fi-

atal- és kozépkorukban gyakori szorongd-
sos és hangulati betegségek mér kevésbé
érintik dket, a szocidlis szorongdsos prob-
1émdk is ritkdbbak. A Parkinson-szindré-
mék valészintileg gyakoribbak kézottik
idésebb korban, mint a neurotipikus idé-
sekben, a demencidk eléforduldsa viszont
csak az értelmi fogyatékos autistdkban je-
lent nagyobb kockdzatot.

A kongresszus tobb szekci6jdban is visz-
szatéré téma volt a korai diagnosztika és
utdna a minél hamarabb elkezdett fejlesz-
tés kérdése.

Herbert Roeyers (Ghent University) szerint
az EU-ban jelenleg 18 kiilonboz8 sziird-
eszkdz van haszndlatban az autizmusra
gyants gyerekek felismerésére, de ezek
hasznossdga kérdéses. Kiemelte, hogy
noha a szakirodalom szerint 12 hénapos
kortdl mér felismerhet§ az autizmus, az
EU-ban dtlagosan 32-46 hénapos ko-
rukban kapnak diagnézist az autista gye-
rekek, és ezutdn még legaldbb hat hénap
eltelik, mire megkezdddik a fejlesztésiik.

Hanna A. Alonim (The Milfne Center,
Izrael) sajét gyakorlatdt mutatta be ellen-
példaként: a vizsgdlataira alapozott skdla
segitségével novelte a leggyakoribb korai
jelek felismerését: szemkontaktus hidnya,
a hangokra, jelenlétre valé reagdlds hid-
nya, passzivitds, motoros fejlédés zavara,
nyugtalansdg, étel elutasitdsa, érintés el-
keriilése — igy sajt centrumdban 4tlago-
san 12 hénapos korban kapnak diagné-
zist az autista gyerekek, és azonnal meg-
kezdik a fejlesztésiiket.

Ami Klin (Emory University, Atlanta) le-
nyligozd eléaddsdban sajét tbb évtizedes
munkdjdt foglalta 6ssze: vizsgdlatai sordn
azt taldlta, hogy a szocidlis ingerek (pl. egy
beszéld ember egy képernydn) 4leal kival-
tott kovetd szemmozgdsok jellemz8i gene-
tikailag meghatdrozottak, és eltérései autiz-
musra nagyon jellemz8k. Ezért ennek mé-
résével akdr mdr kilenc hénapos korban,
a részletes diagnosztikai folyamat lefoly-
tatdsa elStt, nagy biztonsdggal (a mddszer
specificitdsa és szenzitivitdsa 80% feletti)
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megdllapithatd az autizmusra jellemzd fej-
18dési eltérés, és meg lehet kezdeni a célzott
fejlesztést. Intézményében online kapcsolat
segitségével (személyes megjelenés nélkiil)
minden sziilének a sajdt otthondban nyj-
tanak segitséget gyermeke fejlesztéséhez.

Nagyon érdekesnek taldltam még a nemi-
ség, szexudlis nevelés, identitds kérdéseivel
foglalkozé szekcidt. Megtudtam, hogy az
autista (Asperger-szindrémds) fidk a sze-
xudlis fantdzidlds és az elsé tapasztalatok
megszerzése terén 13—14 éves korban még
alig maradnak el neurotipikus kortdrsaik-
t0l, mig a szocidlis kapcsolatok bonyold-
ddsdval 17-18 éves korukra lemaraddsuk
jelentds lesz, hasonléan az igy jelentkezd
frusztricidhoz és a személyes szenvedés-
hez (ezt sajét terdpids gyakorlatomban is
tapasztalom). Kideriilt, hogy a férfi, né,
heteroszexudlis identitdsoktdl eltéré6 mds
indentitdsok autista emberek kozdte jo-
val gyakoribbak, mint neurotipikus tdr-
saik kozote. Ez lehetett a magyardzata a
szekcié elején elhangzott ,ladies and
gentlemen, and non-binary people!” elé-
zékeny megszélitdsnak is. Nem ebben a
szekciéban hangzott el, de tartalmilag ide
is tartozik Kovdcs Anna (Autizmus Alapit-
vény) el6addsa, ami két esetiik bemutats-
sa kapcsdn a ndi autizmussal kapcsolatos
diagnosztikus nehézségeket mutatta be.

Az autista résztvevdk igényeihez valé al-
kalmazkodds szép példdja volt, hogy kéré-
sitkre, az elsd szekcibt (és a szokdsos tap-
sokat) kovet8en a hallgatésdg hang nél-
kiil, kézrdzdssal fejezte ki tetszését az eld-
addsok utdn.

A kimerit8 kongresszusi napokat kéve-
tden esti sétdk, templomi koncert, kozos
vacsora, és a villalkozé kedvilieknek ten-
geri flird8zés segitett az élmények feldol-
gozdsdban.

FARKAS EDIT

gyogypedagdgus

Pro Recreatione Nonprofit Kft. Toparti
Szakambulancia

A tudomdnyos kongresszusra a vildg min-
den pontjdrdl érkeztek résztvevdk. A 2200
fés rendezvény helyszine az Acropolis, igen
jol megkozelithetd szabadidds és rendez-
vénykozpont volt Nizza belvdrosdban. Saj-
nos az infokommunik4ciés akaddlymente-
sitésre még kisérlet sem volt folfedezhetd.

Neurotipikusként is igen nehéz volt az el-
igazodds a kissé labirintusszerd, tébbszin-
tes térben, ahol pdrhuzamosan négy hely-
szinen zajlottak a szekcié-el6addsok, majd
a kdvé- és ebédsziinetekben két helyszinen
folyamatosan cserélédtek a poszter bemu-
tatok. A programok idérendjét és helyszi-
nét csak elektronikusan lehetett elérni az
akadozé wifi elérhetdség mellett, nyomta-
tott segitséget nem kaptunk, ami megne-
hezitette a tdjékozbddst.

Plendris el6ad4sok

Minden nap plendris el6addssal kezdd-
dote, majd szekcidiilések kovetkeztek,
ahol is igen nehéz volt vilasztani a téma-
korok koziil. A délutdni program is plend-
risan kezd8dott, majd folytatddeak a szek-
cié-eldaddsok. A plendris el6addk sordt S.
Bahron-Coben nyitotta, és témdja a mdr
korabbi ,,szuper férfi agy” elméletének ald-
tdmasztdsa Gjabb adatokkal. Jean Decety a
huménspecifikus mordlis én kialakulds-
nak folyamatdt fejtegette a csecsemdkor
és kisgyermekkor folyamdn. Hilde Geurts
az autista személyek 6regedési folyamata-
it vizsgélta és vetette dssze a neurotipikus
folyamatokkal, és azt taldlta, hogy az au-
tizmussal gyakran egyiitt jiré alvdsi ne-
hézségek, mentdlis problémak és a beil-
leszkedéssel jaré frusztriciok felgyorsitjdk
a folyamatot. Sven Bilte a diagnézistdl a
funkcidig és a mindségi életig témdban
gyakorlatilag az FNO szempontjai szerin-
ti funkciémérésre tett javaslatot a DSMV
és az ICD-11 fogalmait haszndlva.

A vasdrnapi plendris eldaddk francia
érintettek voltak, akik képességtdl flig-
gben hol sziil8i kozvetitéssel, hol segitdk
bevondsdval, hol 6nalléan meséleek sajic
életiikrdl, munkdjukrél, videofilmek be-
jdtszdsa mellett. Sajnos ezen kiviil nem
volt lehet8ség az érintettek megszélaldsd-
ra, és nem volt szdmukra olyan szekcid,
ahol szervezett koriilmények kézote taldl-
kozhattak volna, csupdn egy csendes szo-
ba a zajérzékenyek szdmdra.

A jogokkal és érdekérvényesitéssel fog-
lalkozé szekcidban az autista személyek
érdekérvényesitését akaddlyozd tényez6k
kutatdsdrdl sz6l6 tanulmdnyrdl volt szo,
sziil§ aspektust érdekérvényesités és egy
nemzeti stratégia bemutatdsa tértént.

A szekcidk kozil érdeklédésem alap-
jdn igyekeztem vélasztani a b8ség zavard-

val kiizdve, és csak a leginkdbb figyelem-

re méltd el8addsokat emlitem. A Foglal-
koztatds szekcidban két érdemi beszdmol
hangzott el a SAP és a Microsoft prébal-
kozésair6l autista személyek foglalkozta-
tdsa kapcsdn. Nagy tanulsdg, hogy az al-
kalmazott, autizmusban jdrtas kiilsé fog-
lalkoztatdsi mentort mindkét esetben a
munkdltaté finanszirozza. A foglalkozta-
tdsi adatok tovdbbra is megdobbentdek,
az autista személyek 15%-a foglalkozta-
tott, koziilitk 60% a képességeinek szintje
alatti munkdt végez. A tovabbi eldaddsok
inkdbb csak a foglalkoztatdsi kérdések ku-
tatdsdra koncentrdltak, effektiv gyakorla-
ti hatdst nem fejtettek ki az érintettekre
vonatkozéan. Egy holland egyetemi ku-
tatds pedig egy online személyes profil
kidolgozdsira ad lehetdséget onkitoltds
alapon, egyelére holland nyelven (Work-
Web Autism).

A Korai intervencid szekcié egyik eld-
addsdban spanyol kutatdsrdl szdmoltak be
az el8addk, ennek sordn sziil6k bevondss-
val végezték a gyermekek korai fejleszeé-
sét négy hdénapon 4t, heti két iilésben, és
eredményképpen azt kapték, hogy a kont-
rollesoporthoz képest a vizsgdle készségek
tekintetében jobb eredményeket értek el,
mint a kontrollcsoportban, ahol a sziil8k
nem vettek részt a terdpids folyamatban.

A Diagndzis és felmérés szekcidban az
eléaddk a korai felismerés és beavatkozds
megkezdésének fontossdgdt hangsilyoz-
tdk. A diagndzishoz jutds dtlagos ideje 42
hénap, ami nagyon késéi id8pont, hiszen
mér hat hénapos kortdl észlelheték egyes
esetekben finom jelek, 12 hénapos korban
pedig a szocidlis viselkedésen kiviili egyéb
jelek is megfigyelhet8ek mdr. Kiemelték a
kisdedkori szlirés jelent8ségét, hiszen a ki-
vitelezési funkcidk gyengesége mdr a szo-
cidlis kommunikdciés tiinetek megjelené-
se el6te utalhatnak ASD-re. A kutaték fo-
lyamatosan keresik a korai jeleket (alvés-,
evészavarok, korai preverbdlis képességek,
gagyogds, sirds mindsége), hiszen a késéb-
biek alapjén téves pozitiv sziirési eredmény
esetén is érdemes a prevencié megkezdése.
A diagnézis idedlis ideje a 12-18 hé kozot-
ti id8szak, hogy a kétévesen meg lehessen
kezdeni a fejlesztést. Izraeli kutaték video-
elemzéssel retrospektiv médon vizsgdltdk
azoknak az ASD gyermekeknek a korai
gyermekkori csalddi videofelvételeit, akik-
nél a sziil§ elmonddsa alapjén egyéves ko-
rig zavartalan volt a fejlédés, majd megtor-
pant, illetve kialakult készségeket vesztett



a gyermek. A kutatds eredményei alapjén
mar ezeken a felvételeken is azonosithatdk,
a szakértd szem szdmdra, amelyek késébb
manifesztdlédnak.

Az Inklizié és kozosségi lér (Inclusion
and community living) szekcidban el-
hangzott eldaddsok koziil kiemelem a
Birthday Party cim( kisfilmet, amelyet a
brit alkotdk az autizmus tipusainak és tii-
neteinek bemutatdsdra készitettek. A kis-
filmben szerepld hdrom gyermeken ke-
resztiil az autizmus hdrom wingi tipusd-
nak tiineteit mutatjik be egy sziiletésnapi
tinnepség keretei kdzott, elsdsorban okra-
tasi, szocidlis szakemberek szdmdra. A kis-
filmet t6bb nyelvre is leforditottdk, tobb
orszag is dtvette mdr.

A Nyelv és kommunikdcié szekciéban
a megerdsitették a kutatdsok azt a tényt,
hogy az autista személyek nyelvi fejlédé-
sének és nyelvhaszndlatdnak eltérésée el-
s@sorban a pragmatikai készségek gyenge-
sége okozza, nem pedig a szdkincs vagy
grammatikai problémdk. Természetesen
az intellektus is jelentds befolydssal van a
nyelvtanulds és nyelvhaszndlat mindségé-
re. AZ ICD-11 mir tartalmazza a prag-
matikai nyelvi nehézségek fogalmit.

A Nemiség és szexualitds szekcidban el-
hangzott eléaddsok a kézelmult hidnypét-
16 kutatdsaira épiiltek, mivel 2010 és 2019
kozéte 130 publikdcid jelent meg a kordb-
ban igencsak mell8zott témdban. Megal-
lapitottdk, hogy az autista személyek tdl
késén és til kevés informdcidhoz jutnak a
témdban, holott az érdeklédésiik és szexu-
4lis viselkedésiik nem tér el a neurotipikus
kortarsakétdl. Az abtzus és az dldozarttd v4-
lds veszélye nagyon magas, melyet elsdsor-
ban az idében elkezdett, mindségi szexud-
lis edukdciéval lehetne csokkenteni.

Részt vettem egy workshopon: Keep calm
and robot, ahol a DE-ENIGMA projektet
mutattdk be, melynek keretében egy ro-
botfigura (Zeno) segitségével prébalnak a
magasabb tdmogatdsi sziikséglet(i iskolds-
kord gyermekek szdmdra tanuldsi feliile-
tet nyujtani, elsésorban arckifejezések fel-
ismerésének tanitdsiban.

A poszter bemutatdsok sajnos szik, zsd-
folt helyen voltak elhelyezve, igen sok volt
bel8litk, pdrhuzamosan két helyszinen,
gyorsan véltva a témdkat, ami megnehe-
zitette a tdjékozdddst és az érdemi infor-
mdcidszerzést.

A kongresszus f6bb tartalmi iizeneteit az
aldbbiakban tudom &sszefoglalni:

Szubjektiv véleményem, hogy néhol
sajnos 6ncélt kutatdsok bemutatdsa zaj-
lott, lényegében 4tiitd Gj eredmények nél-
kiil, az eddigi ismereteket megerdsitve.

Kiemelked§ jelent8ségli a szlirés segit-
ségével torténd nagyon korai felismerés és
korai intervencid jelent8sége, amelynek
hatékonysdgit noveli a sziil8k bevondsa a
korai intervencids terdpidba.

Egyre t6bb az autista kamaszoknak sz6-
16 inkldzids program, illetve az ezek haté-
konysdgdt vizsgdlé kutatds. Az informati-
kai érdekl8dést és a lehetdségek kihasznd-
ldsdval okratdsi programok késziilnek pél-
ddul drogprevenciés céllal, de sajnos ezek
tobbsége egyedi, elszigetelt projekt kereté-
ben, nem széles korben és folyamatdban al-
kalmazva.

A felnéttkori ellitdsok hullimzé szin-
vonaldak, elérhetdségiik kordntsem 4lta-
lénos, de szaporodnak a jé gyakorlatok.
A foglalkoztatds teriiletén nem tapasztal-
haté 4ttdrés, a szexualitds témdban elin-
dultak a kutatdsok, vannak jabb adatok.

Osszességében a 12. kongresszus tudom4-
nyos szinvonala igen hullimzé volt, tudo-
mdny-deeorésrél nem szamolt be senki. Uj
fékuszok jelentek meg, mint példdul a sziil§
4ltal mentoralt korai fejlesztés és a nagyon
korai diagnosztika jelent8sége, vagy az dre-
gedés, a szexualitds, valamint az autista n8k
szdma és helyzete. Kutatdsok folynak, de az
eredmények széles korli gyakorlatba valé 4t-
tételér8l nem érkeztek beszimoldk.

RIGO ILONA

gyégypedagogus
Kecskemét, EGYMI, Autizmus Centrum

Ez volt a mdsodik alkalom, hogy pélyd-
zati segitséggel részt vehettem az Autism-
Europe nemzetkozi konferencidjan. On-
er6bél erre nem lenne lehetdségem, igy
nagy 6rommel toledtt el, hogy ismée taldl-
kozhatom régi-tjj magyar kollégdimmal, il-
letve — az eladdsokon keresztiil — a szakma
nemzetkozileg elismert képvisel6ivel.

A program témdja, szabad forditésban,
az Uj irdnyokrél, megkdzelitésekrdl szélt,
az autizmussal él6 emberek minél teljesebb
inklazidja érdekében, a teljes élettit sordn.

Daniel Langloys, az Autism France elno-
ke, bevezetdjében elmondta, hogy a teljes
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inkldzi6 megvalésuldsa sok autizmussal
él6 ember szdmdra még mindig nem a va-
16sdg. Tovdbbra is sziikség van arra, hogy
0j médszerek, eszkozok legyenek elérhe-
téek minél szélesebb kérben a csalddok és
az elldtérendszer szdmdra, hogy a munka-
helyeken, az iskoldban, a szabadidds tevé-
kenységek sordn, vagy sportolds kozben
val6di inklizié valésulhasson meg. Ugy
éreékelte, hogy ennek ellenére azért vélto-
zik az autizmussal kapcsolatos tdrsadalmi
tudds, egyre tobb pozitiv hatdst kezdemé-
nyezés sziiletik.

A konferencidn nagyon sokféle témdrél
volt sz6. Pl. diagnosztika, nyelv és kom-
munikdcid, oktatds, elhelyezkedés, kuta-
tds, etikussdg, szexualitds, inklazi6 és ko-
zosségi élet. Mentdlis és fizikai egészség,
stratégiai tervezés, a kiilonboz8 szolgil-
tatdsok koordindcidja, az autizmussal €18
személyek jogai. A kongresszus arra féku-
szdlt, hogy mi sziikséges a tdmogatd tdr-
sadalom létrejottéhez, amelyben az autis-
ta személyek is boldog és elégedett életet
tudnak élni. Tdjékozddhattunk arrdl is,
hogy a kiilonb6z8 nemzetkézi kutatdsok,
milyen konkrét teriiletekkel foglalkoz-
nak, hogyan véltoznak jelenleg.

Megindité volt Szilvdsy Zsuzsanna, az
Autism Europe elnokének bevezetd eld-
addsa, amelyben érintett sziil8ként mesél-
te, el, hogy milyen érzelmi hulldmvasut
autizmussal €l fiatalt nevelni. Egyetértet-
tem azzal, hogy arra kell tdrekedni — szii-
18ként és gydgypedagdgusként is —, hogy
»elég jok” legyiink. Hiszen nem vagyunk
tokéletesek, az elldtérendszer és a koriilmé-
nyek sem azok, de sokkal jobb, ha a lehe-
t6ségeinkben megtaldljuk a legjobb meg-
olddst, és nem azon kesergiink, hogy az
erbfeszitéseink nem elegek. Ennek a szem-
léletmédnak a napi alkalmazdsdra gyakran
szoktam kérni kollégdimat, és erre emlé-
keztetem magamat is.

A programokrdl a teljesség igénye nélkiil
A legnagyobb hatdst egy, a poszter szek-
cidban kidllité SantéBD francia egészség-
ligyi szervezet tette rdm, azokkal a fiize-
tekkel, amelyek az egyes egészségiigyi el-
ldtdsok menetét teszik konnyen érthetévé
a pdciensek szdmdra. A tdjékoztatd anya-
gok, vide6k (nem csak autizmussal €18
embereknek) segitik a velitk kapcsolatos
orvosi beavatkozdsokkal kapcsolatos na-
gyobb megértést és tdjékozottsdgot.
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Amibta hazajottiink, ennek a folya-
matdbra-szer(i fiizetnek és vidednak a se-
gitségével a csoportomban egy kisfiinak
sikeriilt sokkal gordiilékenyebben dtes-
nie a kotelezd védBoltdson anélkiil, hogy
le kellett volna fognia az apukdjénak. Egy
midsik tanulé pedig hamarosan vérvételre
megy, mivel nagyobb fogorvosi beavatko-
zdsra van szitksége. Vele is ezt az anyagot
szeretném  4tvenni, személyre szabni. A
kongresszuson részt vevd francia kollégdval
e-mailban fel is vettiik a kapcsolatot, hogy
ezeknek az anyagoknak egy részét milyen
médon lehetne magyarra forditani. Ugy
tlinik, lesz rd lehet8ség a késbbiekben. Je-
lenleg francia, angol, német és romdn nyel-
ven lehet ingyenesen hozziférni.

Nagyon érdekesnek taldltam a szomba-
ti kulcseléadast, Hilde Geurts Mi az, amit
még (nem) tudunk az autizmusrdl és az
oregedésrdl? Fiatal felnSttekkel és kozép-
iskoldsokkal foglalkozom utazd gyédgype-
dagdgiai munkdm sordn. Bér tanitvdnya-
im még nem ,6regek”, az 4ltalam ismert,
haszndlhaté tananyagok f8leg az iskolds
korosztdlyra koncentralnak. A fiatal felnét-
tek problémdi gyakran tillépnek az oktatds
kereteiben megoldhaté nehézségeken. Ugy
gondolom, hogy az iskoldskoron tdli elld-
tds vagy gydgypedagdgiai segitségnyuijtds
nagyon hidnyzik ennek a korosztalynak.
Amikor leérettségizik, ,elengedjitk a ke-
z¢t”, a tovdbbiakban csak magéra, a csaldd-
jdra szdmithat, illetve azokra az életvezetési
stratégidkra, amelyeket — remélhetSleg — az
iskolai autizmusspecifikus fejlesztés sordn
elsajdtitott.

Autizmus és oregedés

Amikor 6regedni kezdiink, az életiink sok
tekintetben valtozik. Lassabbak lesziink,
taldn kevésbé rugalmasak, viszont jé eset-
ben bélcsebbek. A kérdés az, hogy, hogyan
hat az 6regedés az autizmussal él8 felnét-
tekre. Az el6adds célja, hogy 8sszefoglalja
a kiilsnb6z8 tanulmdnyok vizsgalati ered-
ményeit az dregedésrdl. Az el8adé arra kér-
te a hallgatésdgot, hogy tegye fel a kezét
az, aki flatalnak, kozépkortnak, vagy dreg-
nek érzi magdt. Kideriilt, ha Eurépdban
kérdezik errdl az embereket, akkor 4tlago-
san az a vélemény, hogy az dregedés, vala-
hol 62 évesen kezdddik. Norvégidban pl.
,hem szdmit fiatalnak”, aki 33 éves. Anél-
kiil, hogy szdmokban gondolkodndnk, ak-

kor érezziik az regedést magunkon, ami-

kor érezziik, hogy a dolgok véltoznak, az
életiink lassabbd vilik, esetleg betegek le-
sziink. Persze pozitiv véltozds is johet, ha
képesek vagyunk kevesebbet aggddni, vagy

kevésbé stresszesen élni.

Az autizmussal kapcsolatos kutatdsok — az
eléadé szerint is — a gyermekkorra és a fi-
atal felnéttkorra koncentralnak. (70% a
20 éves kor alatti korosztdlyra, 27% a 20
és 55 éves korosztdlyra, 3% az 55 évesnél
idésebb emberekre.) Az eléad6 szemlélte-
tése: Nem mondhatod, milyen a pillangd,
amig csak hernydt l4etdl. Ha igazdn érteni
akarjuk az autizmussal él6 embereket, ak-
kor ismerniink kell a felnéttek és az idé-
sebb kortak sziikségleteit. Tehdt, hogyan
oregednek az autizmussal él¢ emberek?

Tobbféle esettanulmdny, interjd, 6sz-
szehasonlité tanulmdny 4ll rendelkezés-
re, ahol autizmussal él§ felndtt csoporto-
kat hasonlitanak tobbségi csoportokhoz.
Azonban nehézséget okoz, hogy sok ,dtfe-
dés” lehet az adatokban. Pl. hogy az egész-
ségromlds vagy az agy esetleges leépiilése az
oregedés, vagy az autizmus miatt tdreénik?
A tanulmdnyok szerint nagyon sokfélekép-
pen oregedhetnek az autista emberek.

Tobbféle elképzelés is létezik. A kutatdk
Jfelgyorsult 6regedést” feltételeztek. Arra
gondoltak, hogy gyorsabb az un. lerom-
lés (kozépkorti autizmussal élé emberek
osszehasonlitdsa tipikusan fejlédével). De
a vizsgdlatok sordn kideriilt, hogy nem
oregszenek gyorsabban az autizmussal
élé emberek. A vizsgdlt minta kicsi volt
az el8adé szering, ezért tovabbi ilyen ird-
nyu vizsgédlatra van sziikség a pontosabb
véleményalkotdshoz. Az emlékezet alaku-
ldsa szintén nem mutatott olyan nagy kii-
16nbséget az autista és a tipikusan fejls-
d4 populdcié kozott. Arra is ldtrak példdt
a kutaték, hogy vannak teriiletek, amik
hatrényt jelenthetnek fiatalként egy au-
tizmussal él§ személynek, id8sebb kor-
ban viszont elényt. A kutatdk kiilonb6z6
kovetkeztetéseket vonhatnak le a vizsgi-
lataiknak megfelelden, ezért tovdbbi sok
munkdra van sziikség ezen a teriileten.
Léteznek demencia vizsgdlatok is, az eld-
ad6 szerint négy ilyen tanulmdny van, de
itt is ellentmonddsosak az eredmények.
Ugy tinik a Parkinson-kér el6forduld-
sa magasabb az autizmussal él6 emberek
kozott. Az el6add szerint azonban jobb
lenne utdnkovetéses médszerrel dolgozni,

mint dsszehasonlitd vizsgdlatokkal.

A felndttkori/id8skori elégedettség vagy
boldogsdg mértékét a tanulmdnyok szerint
leginkdbb az hatdrozza meg, hogy a vizsgdlt
személyek elégedettek-e a szocidlis életiik-
kel, illetve, milyen az alvdsuk mindsége.

A cél tehdt az, hogy olyan eszkdzoket,
moédszert, tuddst kapjanak a felndttek,
amelyeknek segitségével kompetensnek
érezhetik magukat a sajdt életiikben, td-
mogatni kell 8ket abban, hogy képesek
legyenek sajét dontéseket hozni. Ez a de-
presszié méreékét is csdkkenti a vizsgila-
tok szerint. Osszegzésként elmondta az
eléadd, hogy olyan oktatdsi anyagokat
kell elérhetévé tenni az autizmussal él6
embereknek, amelyek dltaldnos informd-
cidkat tartalmaznak az autizmus ,termé-
szetérdl”, az Sregedésrdl, a vdrhaté vil-
tozdsokrdl, a megkiizdési lehetéségekrdl.
Ha né az 6néreékelés, akkor nem lesz stig-
ma az autizmus, javulhat az életmindség a
késéi életszakaszban is.

Az Autizmus Alapitviny bemutatkozasa:
Kovdcs Anna, az alapitviny pszicholégu-
sa két esettanulmdnyt ismertetett. Két fel-
ndtt nérél, akiket gyerekkorukban is vizs-
gélt az alapitvdiny ambulancidja. Akkor
még nem kaptak diagnézist, felndeeként
azonban igen. Az el6adé megemlitette,
hogy az adataik szerint né a felnttkor-
ban diagnosztizdlt esetek szdma.

1. hélgy, 29 éves, anyukdjéval él, admi-
niszerdtorként dolgozik. Fél az emberek-
t6l, nem tud beszélgetést kezdeményezni
a kollégdival vagy idegenekkel. Legutébbi
terapeutdja killdte el az Autizmus Alapit-
vanyhoz, mert szocidlis-kommunikdci-
6s problémdi gyerekkora éta fenndlleak.
Mottéja: ,Olyan szeretnék lenni, mint
bérki mds”

Anamnézis: 5 éves kordban volt el8szor
vizsgdlva, tdrsas helyzetekben nem kom-
munikdl, ragaszkodik sajét rutinjihoz.
9,5 évesen elsd pszichidtriai vizsgdlata so-
ran: Elektiv mutizmus diagnézist kapott.
(Alapitvdnyndl) 30 éves kordig kapott ez-
zel kapcsolatos terdpidkat. 18 évesen egy
felnétt pszichidtriai klinikdn: Kényszeres
gondolatok és tettek, illetve mély depresz-
sziés epizdd, pszichotikus tiinetek nélkiil,
szocidlis fobia tovdbbi diagnézist kapott.

Az elsd vizsgdlat idején, 9,5 évesen, fel-
mérd kérddiv, korabbi vélemények, video-
felvételek alapjan éllapitottdk meg az au-



tizmus diagnozist. 29 éves kordban a md-
sodik vizsgdlat idején mdr ADOS-teszt,
szillé interju, kordbbi életszakasz videdi,
otthoni videdk segitették a vélemény kiala-
kitdsdt. Az ASD diagnozist gyerekkorban
azért nem kapta meg, mert akkoriban a
»némasdga” volt a vezetd tiinet. Az elektiv
mutizmussal él8k 63%-4nak (2018-as ta-
nulmény) van ASD-je, az ASD {8bb tiine-
tei kevésbé ldthatbak.

2. hélgy, szintén édesanyjdval él. Logiszti-
kai koordindtornak tanult, de nem tudott
munkdba 4llni, a vizsgilat idején is mun-
kanélkiili volt. Rendszeres pszichidtriai
segitséget kapott. Mottéja: ,Nem tudom,
mit csindlnék az anyukdm nélkal.”

Ot az Autizmus Alapitvinyhoz egy kor-
hdz kiildte egy krizishelyzet utdn. (Cso-
portos dngyilkossdgi kisérletben vett részt,
amit a renddrség is vizsgdlt) Szocidlis
kommunikdciés zavar és impulzus kont-
roll diagndzissal ekkor mdr rendelkezett.

Anamnézis: 3,5 évesen 6rokbe fogad-
tdk, addig nem beszélt, nem volt szoba-
tiszta. A 20-as évei végén emociondlis sze-
mélyiségzavar és szocidlis fobia diagnézist
kapott. Gydgyszereket szedett és pszicho-
terdpids ellitdsban is részesiilt. 10 éves ko-
raban vizsgaltdk el8szor az ambulancidn.
Bar feltételezték az ASD-t, a sziil6k nem
viteék vissza gyermekiiket a kovetkezd
vizsgilatokra. 30 évesen volt a kovetke-
z6 taldlkozds, amikor elemezték a korab-
bi vizsgdlatok eredményeit, sziildi interjut
készitettek, illetve felvették a rendelkezés-
re 4ll6 teszteket.

A misodik esetben az ASD diagndzist
azért nem dllapiottdk meg kordbban, mert
azt gondoltdk, kotédési nehézségei vannak
az drvasdga miatt, ez okozza a tiineteket.
Sziikség lett volna utdnkovetéses vizsgila-
tokra, de erre nem tartottak igényt a szii-
18k.

Az esetek Osszefoglaldsaként a kolléga
elmondta, hogy ma mér tobbféle vizsgd-
lati médszerrel, az esetleges kordbbi vizs-
gélati eredményekkel egyiitt, pontosabb
diagnozist képesek adni a felndteeknek is.

A kongresszus z4ré napjén nagyon tetszett
az aldbbi linken taldlhaté film, amely a
parkapcsolatot mutatja be, egy autizmus-
sal é18 férfi szemszogébdl: hteps://www.
mindmymind.nl/about-the-film. (Sajnos
a filmrél csak trailer [elézetes] van fénn a
You Tube-on — z szerk.)

Foldi Julia
gyogypedagogus
Autizmus Alapitvany Ambulancia

A kongresszus mottdja ,A valtozds és az
inkldzié 4j dinamikdja” hiven tiikrozi a
nemzetkdzi autizmus szervezetek torekvé-
sét arra, hogy friss, nemzetkozi, tudomd-
nyos evidencidkon alapulva konkrét v4l-
tozdsokat érjiink el az autizmusspektrum
4llapotban érintett személyek tdrsadalmi
befogaddsa érdekében.

A hdromévente megrendezésre keriil8
konferencidn Eurdépa szdmos kiilonbs-
z8 pontjdrdl érkezd szakemberek, sziildk,
és érintett személyek gytiltek Ossze azére,
hogy a legvéltozatosabb témdkban osszdk
meg egymdssal tuddsukat. A konferencia
mindhdrom napjdn a déleldtti és a dél-
utdni szekcit is egy-egy nagyobb plendris
eldaddssal nyitottdk meg, ezt délelétedn-
ként szimpéziumok, délutdnonként pre-
zentécids szekcidk kovették. Az eléaddsok
f8bb témakérei: a diagnosztika, a nyelv és
kommunikicid, az oktatdshoz valé hozzi-
férés, a foglalkoztatds, a kutatds és etika, a
nem és szexualitds, az inkldzié és kozos-
ségi lakhatds, a mentdlis és fizikai egész-
ség, a beavatkozdsok, valamint a szolgdl-
tatdsok stratégiai tervezése és koordindld-
sa — beleértve a jogokat és az érintettek
bevondsit — jelentették. A tovdbbiakban
a teljesség igénye nélkiil igyekszem bete-
kintést nyjtani a f8bb plendris eléaddsok
lényegi tartalmdba, mint a konferencia
leghangstlyosabb irdnyvonalait képvisel§
prezentdcidkra.

A pénteki nyité cereménidn a francia
autizmus szervezet elndkének (Daniéle
Langloys), az Autism-Europe elnékének
(Szilvdsy Zsuzsanna), az Eurdpai Bizott-
sdg képviselSjének (Katarina Ivankovic-
Knezevic), Nizza polgdrmesterének (Chris-
tian Estrois), Franciaorszdg fogyatékos-
sdggal él8 személyeit képvisel§ miniszter
asszonyanak (Sophie Cluzel), valamint a
kongresszus tudomdnyos bizottsdgi elns-
kének (Frédérique Bonnet-Brilhaut) ko-
szontését hallhattuk. Ezt Simon Baron-
Cohen plendris el6addsa kovette, amely-
nek sordn az autizmusspektrum-zavarok
etiolégidjdval, epigenetikdjéval kapcsolatos
legfrissebb eredményeket, valamint a ne-
mek kozti kiilonbségekkel kapcsolatos leg-
Ujabb ismereteket mutatta be.

Autism-Europe 19

Az autizmusspektrum 4llapot geneti-
kai hétterének mélyebb megismerése, a
metildcids mintdzatok és kromoszémik
vizsgilata mellett, a kornyezeti faktorok
feltdrdsa tovdbbra is hangsilyos szerepet
tolt be. A friss kutatdsok arra engednek
kovetkeztetni, hogy az anydk 18 éves kori
magas BMI-je (Body Mass Index), vala-
mint a terhességi diabétesz az autizmus
kialakuldsa szempontjdbdl rizik6tényezdt
jelent. Ezzel osszefiiggésben tgy taldltdk,
hogy az édesanydk emelkedett nemi hor-
mon szintje (estradiol, tesztoszteron szint-
je) a terhesség alatt osszefliggésbe hozhatd
az autizmusra jellemzé magzati idegrend-
szeri fejlédési mintdzattal — gy taldledk,
hogy az idegrendszer fejlédése sordn au-
tizmusban t6bb neurdlis (szinaptikus)
kapcsolat alakul ki.

Egy 2016-0s és 2018-as kutatds alapjén a
PCO-val (polycystds ovarium syndroma)
diagnosztizdlt ndk esetében 35-59%-kal
nd az autizmussal él8 gyermek sziiletésé-
nek rizikéja. A CDC (Center of Disease
Control) 2014-es adatai alapjdn az autiz-
musspektrum-zavar prevalencidja a popu-
ldciéban nagyjabdl 1:68 ardnyra becsiil-
hetd, ebbdl nemi eloszlds tekintetében a
férfiaknal 1:48-hoz, n6knél 1:189-hez az
ardny, tehdt a férfi-néi nemi ardny nagyjé-
bél 4:1-hez (vagy inkdbb 3:1-hez) tehetd.

A nap midsodik plendris eldaddsdban
Jean Decety az ,erkolcs bioldgiai alapjai-
val” kapcsolatos kutatdsokat ismertette a
neurotipikus fejlédésben.

Szombaton is hasonléképp két plendris
eldadds kapott helyet a programban. El-
s6ként Hilde Geurts ismertette kutatdsaik
eredményeit, melyben azt vizsgdltdk, mi-
ként befolydsolja az életkor elérehaladdsa
az autizmusspektrum 4llapotban tapasz-
talhaté viselkedéses képet. El8addsiban
osszefoglalta, mi az, amit jelenleg tudunk
azokrdl az autizmussal él6 személyekrdl,
akik idés korba lépnek. A kutatdsok ala-
csony szdmdnak koszonhet8en az ered-
mények fenntartdsokkal kezelenddek, il-
letve tovdbbi vizsgdlatokat tesznek sziik-
ségessé.

Hiarom 4ltaldnos kutatdsi irdnyvonalat
vetett fel az el8add. Az életkori profil vizs-
gélata sordn Ugy taldltdk, hogy alacsony
szint(i evidencia 4ll fenn arra vonatko-
zbéan, hogy az autizmussal él8 személyek
»gyorsabban id8sodnének” (fizikai, értel-



Tamogasd az Autistak Orszagos Szovetséget adod 1%-val,
hogy tovabbra is segithesstk az autizmusban érintett
csaladokat! Szamithatnak rank. Mi szamithatunk Rad?

< mi, érzelmi, illetve a mindennapos élet-

vitel szempontjdbdl), ugyanakkor felté-
telezhet8leg az autizmussal él8 felndteek
sokkal inkdbb keltik életkoruknal idésebb
személy érzetét ezen szempontok mentén,
illetve 8k maguk is id8sebbnek érezhetik
magukat az életkoruknal. Fontos kutatdsi
irdnyvonal tovébbd az életkorral &sszefiig-
g6 mentdlis és fizikai 4llapotvaltozdsok/
romldsok eléforduldsi gyakorisiga a tipi-
kus fejlédés, és az életkori valtozds Sssze-
fiiggésében. Ezzel kapcsolatban szintén
tovabbi vizsgilatok sziikségesek, ugyan-
akkor a demencia el6forduldsit tekint-
ve megoszté eredmények sziilettek, de a
parkinsonizmus és a Parkinson-kér az au-
tizmussal él§ személyeket nagyobb ardny-
ban (16%) érinti, ennek eléforduldsival a
gyogyszeres terdpia kevésbé hozhat6 6sz-
szefliggésbe. A felndttkori populdcidban
a beavatkozds fékuszdt vizsgilva tgy taldl-
tak, hogy elsd sorban a megkiizdési straté-
gidk tanitdsa, kompetencia élmény meg-
élése, életkorhoz igazodé pszichoedukdcid
biztositdsa, valamint az alvdssal kapcsola-
tos problémak kezelése keriil el8térbe.

Az Autistak Orszdgos Szdvetségének (AOSZ) lapja
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A délutdni szekcidban Sven Bilte a diagné-
zisrdl, a diagnosztikus kategdriarendszerek-
1] tartott eladdst. A diagnosztikus folya-
mat fékuszdban egyre inkdbb megjelenik
a torekvés az egyének funkciondlis 4llapo-
tdnak és életmindségének feltérképezésére
— melyre az FNO core set-ek alkalmazdsa,
autizmusra torténd adaptdldsa biztosithat
lehetdséget —, valamint ezeket a szempon-
tokat a tdmogatdsi sziikségletek meghatd-
rozdsdban és megtervezésében is egyre na-
gyobb hangsillyal kell figyelembe venni.
Minderre azért van sziikség, hogy a diag-
nézison til még nagyobb rdldtdsa legyen
az érintettnek és az 6t koriilvevd tdmogatd
halézatnak a személy konkrét nehézségeire,
erbsségeire, ezdltal direkeebb informécikat
biztositva a beavatkozds megtervezésében,
valamint ez a tdmogatdsban részt vevd sze-
mélyek kézti kommunikdcidr is segiti.

A vasdrnapi szekcidkat megel6z8 plendris
el6addsban szblalhattak fel azok az autiz-
mussal él8 fiatalok, felndttek, akik sajdt
életviteliik tiikrében mutattdk be a feln6tt-
kor kihivdsait (munka, lakhatds, csaldd,

Megjelenik negyedévente

il

stb.), ezzel képviselve és ravildgitva az au-
tizmusspektrum mérhetetlen sokszintsé-
gére és heterogenitdsdra.

Végezetiil a konferencia z4rdsdt megel6zd
eléaddsban Ami Klin ismertette a szem-
mozgdst kévetd (eye-tracking) eszkdz se-
gitségével végzett kutatdsaik eredményeit,
ennek lehetséges befolydsat a korai diagné-
zisra és beavatkozdsra, illetve ezek dltaldnos
szempontjait az autizmusspektrum 4llapot-
ra vonatkozdan. Eléaddséban hangsilyoz-
ta, hogy az autizmus — a populdciéban valé
magas eléforduldsi ardnydnak kdszonhetd-
en — az egészségiigyi ellitdrendszerre jelen-
t8s feladatot r6. A korai sziirés, illetve a ko-
rai diagnosztikus folyamat, valamint az azt
kovetd elldtds minél hamarabbi megszerve-
zésének optimalizdldsa a késdbbi kimenet
szempontjabdl komoly jelentdséggel bir.
Az autizmushoz kapcsolédé legnagyobb
kihivdsok (pl. tdrsulé intellekeudlis képes-
ségzavar, beszéd-, nyelvi zavarok, kihivést
jelentd viselkedések) nem elkeriilhetetle-
nek, illetve hatdsuk jelentdsen enyhithetd a
megfeleld elldtds biztositdsa mellett.
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