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»Mintha iivegburaban élne”

Interja Balizs Anna gyermekpszichiaterrel

i Esély: Az ,Esbember” cimii film bemutatdsae 6ta sokan tudjdlc Dus-
tin Hoffman alakitdsdbdl, hogy léteznek autistdk. Kevesebb embernek
van fogalma arrél, hogy voltaképpen mi is az autizmus.

Ba’lazs Anna: Az autizmus olyan, az egész életen at tarto fogyaté-
kossdg, amely nem azonos a klasszikus értelmi fogyatékossiggal, az
1nte11e2ktué]js képességek (példaul a kombinativ készség, a memdria)
zavaraval. Az autizmus a szocidlis kapesolatteremtés, a kommunikaci6
fogyatékossiga. Olyasfajta beszédzavar, ami nem a beszédképzés, ha-
nem a belsé beszéd, a nyelv mint elvont gondolkodés konkrét forma-
jénaik'sériglt volta. Egyutt jar példdul a szenzoros ingerfeldolgozas
zavaraval is: a latdst és hallast, vagyis azokat az érzékszerveket, ame-
lyeket a humadn faj elényben részesit, viszonylag kevésbé hasznaljak
az autistdk. Az Osi szenzoros ingercket, a tapintast, szaglast pedig
idénként elényben részesitik. Az autizmus a t6bbségnél valészinileg
vele_szuletett, genetikai fogyatékossdg. Kisebb szazalékban okozza va-
larmlyer}, az agyat ért kérosito hatas, esetleg betegség.

E.: Hiny autista lehet Magyarorszdgon?

B. A.: Kiilf¢ldi adatolz alapjan becsiilve tigy 16 000 autista élhet
nalunk. Koziiliik kétezer tizévesnél fiatalabb.

F}‘.: Az autizmus egész életen dt tarto dllapot, mondtad. Nincs is vdl-
tozas ebben az dllapotban egész életen dt?

B. A.: Az autizmus nem egyforma erésségll hatdsokkal jar a kiilén-
boz6 életszakaszokban. Legsulyosabb a kisgyermekkorban, késébb bi-
Zonyos e{lyhﬁlést mutat. Az enyhiilés, véleményem szerint, majdnem
teljes ege§zében valamilyen ratanuldsnak a k(jvehkezménye: A gyerek
a meglévé intellektusaval pétolja, megtanulja mindazt, amit a tobbi
g‘yei‘e'k' osztonosen tud. Példaul, hogy a maésik emberrel valé kommu-
nikacié mit jelent, hogyan kell gesztusokat, mimikat hasznélni vagy
ertelmezn’l. Az egeszen kicsi gyerekek kozétt taldlunk olyanokat, akilk
nagyon sulyosan érintettek. Ok altaldban nagyon bizarr modon visel-
kednek'; nem illeszkednek be semmilyen kozosségbe, nincsenek kap-
cs?latal'k'més, emberekkel. Kelt6- és négyéves kor kézétt rendszerint
meég egyaltalan nem vagy nagyon keveset beszélnek. Hanghordozisuk
nagyon furcsa lehet, beszédiik esetleg csak sztereotip ismételgetésbél
all, gyakran nyelvtanilag sem helyes. A sulyos autistak fele scha nem
tanul meg beszélni. Az ilyen gyerek — mivel nem érti a kériilotte
lévo vilagot — szorong. Alvaszavarai, gyakran étkezési zavarai van-
nak, azzal t6lti az idejét, hogy felszineket simogat, szagolgat, nyalogat
targyakat pdrget és ezt a porgé vizualis hatést nézi; dnmagat minden-
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féle ismétléds dolgokkal szérakoztatja, mert azt érti. A tipikus autista
mereven ragaszkodik mindenfajta megszokashoz, allandésighoz, eés
4ridsi dithrohamot, panikot vélthat ki belble, ha valaki odébb rak egy
széket. Nagyon nehéz ket gyerek-kozosségbe beilleszteni, részint mert
6k nem illeszkednek be, visszahtizédnak, részint pedig a furcsaségaik
tavol tartjak télik a tobbi gyereket.

E.: Mit jelent pontosabban az emberi kapcsolatok hidnya?

B. A.: Olyan a személyekikel a kapcsolatuk, mintha targyak lenne-
nek; a kapcsolat kétoldalusaga hianyzik vagy nagyon feluletes, els6-
sorban a sziikségletek kielégitését szolgalja. Sulyos esetben ugy tiinik,
nem ismerik fel, hogy a mdsik ember, példdul a butoroktsl eltérden,
valamilyen moédon hozzajuk tartozik.

E.: A sziileiket is tdrgyakként kezelik?

B. A.: Igen. £s ez komoly trauma a sziiléknek, hiszen a normalis
sziilg-gyerek kapcsolatot képtelenek kialakitani. A sziil6 odafordul, de
a gyerek nem reagél, érzelmi kapcsolatot nem lehet vele kialakitani.
Idével ezt is megtanulhatjdk az autista gyerekek a nagyon sulyos ese-
tek kivételével. Kicsi korban a sziildé mindéssze hasznalati eszkdz a
gyerek szamdra. Nagyon fontos, jelen kell lennie, de csak arra valo,
hogy kiszolgalja a gyereket. Feliiletes, targyias az ilyen kapcsolat.

E.: Minden autizmus egyforma silyossdgu dllapot?

B. A.: Nagyon széles a skalaja, van sulyos és enyhe forméaja. Az
igazan nehéz esetek rendkivill sulyosan sériltek, még azt sem tudjak
haszndlni, amit képesek megtanulni. Tobbséglik értelmi fogyatékos is.
Az autisték Ugy egynegyede nem értelmi fogyatékos, viszonylag kony-
nyen megtanul bizonyos dolgokat, de nem tudja Gket haszndalni, mert
nem képes magat a tarsadalmi kozegbe beilleszteni €s nem eérti a cé-
lokat, nem érti az emberek koézotti kapcsolatokat meghatérozoé szabéa-
lyokat. Az enyhe autistdkat esetleg végighajszoljak az iskolan, esetleg
egyetemre is jarnak, de sokan azutdn otthon iilnek a mamajuk mel-
leit. Nem mintha a munkat nem tudnik ellitni, hanem mert nem ké-
pesek az életiilket megszervezni, az lgyeikel intézni, a kozosségben
megmaradni — vagy a munkahelyi kozosség nem fogadja be ket fur-
csasaguk, lassusaguk miatt.

E.: Mi6ta tudnak az orvosok, pszichidterek az autizmusrol?

B. A.: 1943-ban irtdk le el6szor az autizmust. Nagyon sokaig ren-
geteg téves eszme f(iz6dott hozzd. Példaul, hogy az autizmus a skizo-
frénia egyik formaja. Ez azért lényeges, mert a mai felndtt autistdk
rendszerint a skizofrénekkel, értelmi fogyatékosokkal vannak Ossze-
keveredve; elmeszocialis intézetekben, értelmi fogyatékosok otthonai-
ban vannak elrejtve, és nincsenek diagnosztizdlva. Ez igy van majd-
nem mindenhol a vilagon.

Tehat eleinte elmebetegségnek tekintették az autizmust. Ma azt
gondoljuk, hogy az autizmus egyfajta sériilés, az autista lehet értelmi
fogyatékos is, de nem feltétleniil az.

Az autizmussal kapesolatos legtragikusabb torténeti tévedés a
pszichoanalizis nagy amerikai felfelé ivel6 szakszdnak idejen sziiletett.
Kanner, amerikai gyerekpszichidter megvizsgalt egy csapat autista
gyereket és leirta megfigyeléseit. Azt tapasztalta, hogy ezekkel a gye-
rekekkel a maméajuk hidegen béant, érzelemszegénynek tiint. Ugy értel-
mezték ezt, hogy e ,fridzsider anyak” kapcsolatteremtési képtelensége
okoz a gyerekben akkora traumat, hogy autistdva lesz. Eltelt néhany
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évtized, amig bebizonyosodott, hogy nem errdl van szo6, az Ssszefliggés
éppen forditott irdnyl: az anyak vélnak a gyerek kapcsolatteremtési
képtelenségétl depresszidssd. Az autizmus sokkal nagyobb megraz-
kodtatas egy anyanak, mint példdul az értelmi fogyatékossag, hiszen
az értelmi fogyatékos gyerek alacsony szinvonalon bar, de ugy visel-
kedhet, ahogy az anya elvédrja. Odafigyel az anyjara, oriil, ha az 6lbe
veszi, viszonozza a szeretetet, és érzelmi szempontb6l partner. Az
autista, f6leg kicsi korban, nem partner, hanem teljesen kiilénall6 lény,
szokésos hasonlatok szerint, mintha iivegburdban élne, mintha egy
kagyloban lenne, mintha nem lenne sziiksége senkire. A sziiléket okol6
szemlélet sajnos még ma is sokakban tartja magéat, rengeteg fajdalmat
és kart okozva.

E.:Van-e lehetbség a gyogyitdsra?

B. A.: Nincs. Orvosi feladat a diagnézis és a csalad pszichidtriai
szempontl vezetése ebben a nagy bajban: nevelési tandcsadas, a gye-
rek fejlesztésének iranyitasa, koévetése, és ha nagyon erbsek a tiinetek
(szorongas, alviszavar, masokkal, netin magaval szemben tanusitott
nagyfoku agresszivitas) akkor esetleg gyogyszer adadsa. A legutébbi
orvosi kongresszus azt fogalmazta meg, hogy a tanitds, fejlesztés a
segitségnyjtas egyetlen modja, a szocidlis ellatdson kiviil.

E.: Milyen Magyarorszdgon az autistdik tipikus életsorsa?

B. A.: Az els6 két évben gyakran nem veszik észre, hogy biarmi fur-
csa lenne a gyerekkel. Maskor nyolchénapos-egyéves kor koriil stiket-
ség gyanuja meriil f6l. Kétéves kor koriil szokott feltlinni, hogy nem
fejlédik a gyerek (elsésorban a beszéd hianya miatt). Az orvosok el-
kezdik vizsgalgatni, nem mondanak semmi érdemlegeset, ,,a fejlédés-
ben majd behozza”, ,,ez valami nevelési hiba”. Esetleg kap a gyerek
valami gyégyszert. Szerencsés esetben bekeriil a gyerek az Orszagos
Ideg- és Elmegyogyaszati Intézet gyerekosztalydra vagy valamilyen
mas pszichidtriai osztalyra, ahova kéthetente egyszer el lehet vinni
késébb is, hogy foglalkozzanak vele. A tobbi id6t otthon télti a ma-
maéval, mert a bélesddébdl, évodabol kirakjik, azt mondjak, hogy si-
koltozik, a sarokban all és nem csinalja, amit mondanak neki, anarchi-
zélja a csoportot. Majd bekeriil az iskolaba, és ott is az o6ra koézepén
felall, elesamborog, és a végén folmentik az iskolalatogatas alél. Ha a
csaldd mar kelléképpen ténkrement, és a testvérek — akiknek nyilvan
az egész gyerekkora ugy zajlik, hogy minden a beteg gyerek kérul
forog — kikésziilnek, és a férj, akivel senki sem torédik, elmegy, es
az egész helyzet teljesen megoldhatatlannéd vélik, akkor berakjak egy
bentlakésos iskoldba vagy egészségiigyi gyermekotthonba. Hétvégeken
hordjdk haza, egy kicsit elszokik a gyerek a csaladtol, és a csalad is
elszokik téle. Akinek nagyon silyos a magatartiszavara, az a pszichi-
atriai osztalyok felé tart. Nem volt és nincs semmilyen igazi megoldas
meg.

E.: Hogyan lehet az autista gyerekeket fejleszteni? Mit lehet értiik
a kiilénbézé életszakaszokban tenni?

B. A.: Nagyon lényeges, hogy minél elébb kideriiljon, hogy mi baja
van a gyereknek. Ha egy kétéves gyerek nem beszél, nem kell varni,
hanem el kell vinni szakemberhez. Nagyon sokan hiszik az autista
gyerekrél azt, hogy siiket, mert annyira nem figyel a beszédre meg
a hangra, nem reagél, ha szélnak. Kivizsgalasa sordn meg kell probal-
ni eldénteni, hogy milyen az értelmi képessége, mert ebbél lathaté
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valamennyire, hogy késébb mire lesz képes, egyaltalan mit josolha-
tunk. Errél nagy szakmai vita alakult ki, mert van, aki azt mondja,
hogy az autista gyerek intellektusa nem mérhets, nem tesztelhetd.

Mar pici korban el kell kezdeni tanitani, valamivel szisztematiku-
sabban és merevebben, mint az egészséges gyereket, mert példaul nem
lehet altalanos magyarazatokat és célokat flizni a tiltdshoz vagy ira-
nyitashoz, hiszen azokat nem érti, Nem kell belenyugodni, hogy nem
beszél, hanem tanitani kell beszélni, és ha nem megy, mas kommuni-
kicios médokat kell keresni. Ha ki tudjak magukat fejezni, a maga-
tartasuk rendezédhet, mert nem frusztralédnak a kommunikacios ké-
pesség hidnyatol. Ezt a fejlesztést az autista kisgyermekek szdmara
szerte a vilagon Ugy csindljék, hogy a mamakat megtanitjak a moéd-
szerekre, mert mindeniitt kevés az intézmeény, és ez nagyon id6igényes
munka, és persze a mamak a legmotivaltabbak ra.

A masodik korszak az iskolas kor. A fejlesztés céljaul azokat a kész-
ségeket kell kitlizni, amelyek hidnyoznak nekik az életben, amelyeket
masok osztondsen csindlnak (példaul kapcsolatteremtés, a dolgok
praktikus értelmének megfejtése). Praktikus tennivalokra kell els6-
sorban tanitani oket. Az autista gyerek nem érti, mi torténik térben
és idoben a vildgban, arra kell merev szabalyok feldllitasaval megtani-
tani, hogy mikor, hol, mi toérténik. A gyerek ettél merev, sematikus
modon él, de énallébban. A cél tehat nem az, hogy akadémikus tudasa
legyen, bar a jé értelmid autistaknak ezt is nyujtani kell. A valésagos
cél, hogy minél onélldbbak legyenek, ki tudjak magukat szolgdlni, ke-
pesek legyenek dolgozni, a tarsadalomba beilleszkedni. Az iskolas kor-
nak 6nallosdgra neveld periédusnak kellene lennie. A fogyatekos autis-
ta gyerekeknek olyan tréning, nevelés, fejlesztes kell, amely tavlatilag
valamilyen munkalehet6ség felé mutat.

A serdiilékor nagyon kritikus idészak még egy egészséges gyerek
életében is. Sok autista vissza is esik ekkor. Nines mas szdmukra je-
lenleg, mint néhany napkéziotthon, de kimondottan szamukra specia-
lizalt nincs ezek kozétt (a tobbség szamara még ez sem elérheto).

A felnétt korra egyaltalan nincsenek intézmények. Szaz autista gye-
rekbél ot lesz onallo életvezetésre, beilleszkedésre képes. A t0bbi az
értelmi fogyatékosok szamara létrehozott cgészségligyi, gzocialis in-
tézetekben van, vagy a csalad tartja Gket: mig meg nem halnak a
sziilsk vagy a testvérek, otthon vannak és tobbnyire semmit sem csi-
nalnak. Nincs szamukra megfeleld intézmény, védett munkahely. Koz-
ben elveszitik a meglévé készségeiket is. Volt egy gyerekiink, egy
édes kisfin, aki szobatiszta volt és jél mozgott, most tizenvalahany
éves méar; beraktak egy egészségiigyi gyermekotthonba, ahol bepelen-
kaztak, mert néha bepisilt, beraktak egy rdcsos 4gyba, hogy ne kelljen
ra vigyazni, és mint egy nagy csecsemdt, ugy tartjak. Elvesztette sok
funkei6jat. Bz a médszer teljesen embertelen. Oket a fogyatékossaguk-
nak megfeleléen kell kezelni. Nyugaton a jobb képességli felnottek
széméra kozosségi héazakat alakitanak ki, ahol részben segitséggel,
részben magukra tdmaszkodva, kisebb kbozosségben egylitt élnek és
dolgoznak. A kiilonbozé fogyatékossagu emberek Gsszekeverése nagyon
rossz, mert mas jellegliek a problémdik. Durvéan elnagyolva azt mond-
hatjuk, az értelmi fogyatékos érti, hogy miért kell valamit megesinal-
ni, csak azt nem, hogyan. Az autista talan értené hogyan, de nem eérti,
miért.
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E.: Hogyan érinti mindez a csaladokat?

B. A.: Az autizmus, mint mondtam, sulyos, egész életen at tarto
fogyatékossig. Nagy gond a gyerekek nevelése, és az életiik végeig
tAmogatdsra szorulnak. A csalad egylitt él ezzel a teljesen megoldha-
tatlan érzelmi problémaval, a kornyezettd]l rendszerint izoldlodik. Eleg
gyakori, hogy szétesik a csalad. Ezeket a gyerekeket rendszerint sem-
milyen kézosség nem fogadja be. A mamanak otthon kell maradnia.
Eggyel kevesebb fizetésbdl kell megélnilik, és nemcsak, hogy a gyerek
nem fejlédik, hanem a mama totdlisan depresszidssa valik vagy tonkre-
megy a bezéartsagtol, az 4llandé lelkiismeretfurdalastol, hogy talan va-
lamit elrontott, hogy nem tud a gyereken segiteni.

Ezek a csaladok sok tamadasnak vannak kitéve a hétkdznapi élet-
ben. A gyerekek viselkedése erds reakciokat valt ki masokbol, gyak-
ran azt hiszik, hogy a gyerek egyszerlien rosszul van nevelve. Mond-
juk, felszallnak vele egy buszra, és egész Uton sikoltozik, mert szorong.
Az utasok persze nem értik, hogy miért nem pofozzdk méar meg, miéri
nem széllnak le vele, hogy ne idegesitse legalabb a tdébbieket. Vagy
belenytil a masiknak a taskajaba. Vagy, egy mama mesélte, hogy be-
lertigott egy utas a buszon, mert a gyerek megsimogatta a hajat. Mert
nem tudta, hogy nem szabad méasokhoz hozzanyulni.

E.: Kiilénféle segitségekre lehet sziikségiik az autizmusban érintet-
teknelk: a gyerekel fejlesztésre szorulnak, kérnyezetilk, csalddjuk pe-
dig tdmogatdsra, hogy meg tudjdk szervezni [az életiiket, képesek le-
gyenek elviselni ezt a helyzetet. Ki és mit tehet?

B. A.: Az autista gyerekekkel el6szor a gyerekgydgydsz és a védoné
talalkozik. Azutin a bolesédei gondozonok. Mindenekelétt ki kellene
6ket képezni. Az orvosokat is, mert 6k is nagyon keveset tudnak az
autizmusrél. Az elsé dolguk az lenne, hogy elhiggyék, a mamdéknak
igazuk van. Nem szabad egy anya panaszat, még ha csacsinak tlnik is,
konnyedén venni. A mamaval nagyon szoros szovetségben el kell
kezdeni ezeket a gyerekeket nagyon kicsi korban fejleszteni. Az anya-
kat ki kell képezni. Az igazi megoldas az lenne, ha utazé gyogypeda-
gogusok jarndnak ki a csalddokhoz a mamakat betanitani. Az ilyen
gyerek a nevelési tanacsadoban olyan panikba esik, hogy semmire sem
lehet hasznilni. Az elsé pillanattol kezdve, amikor kiderul, hogy mi-
lye nagy baj van, oda kellene figyelnie valamilyen szocialis gondozo-
nak, pszicholégusnak a sziil6kre, a tobbi gyerekre. Az autlista gyerek
a csalad egységét veszélyezteti. Az apdnak és az anyinak el kell fo-
gadnia, hogy a gyerekiik ilyen. Ne egymést hibéztassdk, hanem osszak
meg a terheket, a tobbi gyereket ne hanyagoljak el. Mindez tartos
csaladvédelmi feladat. Kiilondsen nagy a veszély a szocidlisan is hat-
ranyos helyzeti csaladokban. Ok sajnos, sokkal ritkadbban jutnak el
gzakemberhez. Fel kellene Sket deriteni, de azokat se tudjuk ellatni,
akik eljénnek hozzink.

Haroméves kor utidn ezeket a gyerekeket, ha jo szinvonaliak, nor-
malis gyermekkozosségben kellene megprobdlni nevelni; ha értelmi
fogyatékosok is, gyégypedagogiai intézményben. En a jelen gazdasagi
helyzetben irrealisnak tartom, hogy specidlis, autistdkra szabott intéz-
ményrendszer legyen ma Magyarorszagon, de azt el kellene érni, hogy
legyen a normadlis. és a fogyatékosok szamdira létrehozott iskolak mel-
lett egy-egy autista csoport is. Anglidban speciélis iskoldk létesiiltek
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szamukra, Hollandidban a normél iskoldba jarnak ezek a gyerekek és
az utazo pedagogus oda is elmegy segiteni nekik.

Hézagos a jogrend is az autistdkkal kapcsolatban. Az Oktatasi Tor-
vény értelmében az dllam koteles korai fejlesztésben részesiteni a fo-
gyatékos gyermeket specidlis betegségének megfeleléen, hogy képessé-
gei legjavat tudja nyujtani. Ennek a jogszabalynak végrehajtasi utasi-
tdsa nincs, nem tudni, hogy milyen intézmény koteles végrehajtani.
Senki sem kdteles tenni semmit.

Az interjit keészitette: Tausz Katalin

A MELLEKES SEM MELLEKES!

Nem jon rosszul egy kis kiilonpénz az Sreg napokra.
Fedezete nyugdijkiegészité biztositassal
mér elbre megteremthetd.

CSEB EVGYURU BIZTOSITAS

Jaradék élete végéig.
Ertékallé, kamatozik, adémentes.
Rovidesen megkithetd minden munkahelyen.
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