Kurttel val6 els6 taldlkozasomra 2003 februdrjdban kertlt sor, amikor a skéciai Corbenic Camphill nevii intézményben kezdtem 6n-
kéntes munkatdrsként dolgozni. Corbenic, a vilag tobb orszagdban megtaldlhat, antropozéfikus alapokon nyugve, fogyatékos embe-
rek ellatasara specializdlédott szervezet részeként miikédik, foleg énkéntesek segitségével. Az intézmény bentlakdsos, 6t kilénallé
haztartassal rendelkezik; egy-egy haztartds dltaldban 5-6 gondozottnak nyijt otthont. Mindegyik haztartasban két hazsziilé dolgozik,
akik a co-workerek (6nkéntesek) segitségével végzik a munkdjukat. Az itt élék mindennapjai a napi rutin szerint zajlanak, ami a hét-
kdznapokon kétszer, délelétt és délutdn 3-3 érara magdban foglalja a mihely munkdt is. A miithelyek a terapia fontos részét képezik,
munka kézben a termelés csak masodlagos szerepet kap, ennél sokkal fontosabb, hogy ez dltal segitsiik kibontakoztatni a gondozott-
jainkban rejlé lehetdségeket és kihangsulyozni a feleldsségérzetet. Gondozottjaink tibbsége az év nagy részét Corbenicben tolti, csak
néhdnyuk megy rendszeresen szabadsdgra a szileivel, vagy télti otthon a kardcsonyt. Az itt él6k nagy szazalékban Down-korosok,
vagy autistdk, lényegesen kevesebben vannak, akik epilepszidtdl szenvednek, de eqy-két ritkan eléfordulo mentalis betegséget is fel-
lelhetiink. Mi, akik Camphillben dolgozunk, megprobdlunk egy olyan kérnyezetet kialakitani, amely a leheté legnagyobb mértékben
segiti el6 a gondozottak fejlodését, és egyben 6sztonzi Gket az éndllésoddsra — ami természetesen egyénre szabott, hiszen sokan épp
a betegségiikbél adédoan képtelenek ondllo életvitelre.

B KURT 40 EVES, AUTISTA

Betegsége az autizmus skalajan a
mély értelmi fogyatékossag szintjén talal-

haté. Tarsas kapcsolataira a tébbiektsl |

val6 elkiiloniilés, kommunikaciéjara a
beszéd hianya jellemzé. O is, mint aho-
gyan minden autista tarsa, nehezen alkal-
mazkodik a kérnyezeti valtozasokhoz; az
allandésaghoz és a megszokotthoz valo
ragaszkodasa mind az emberekhez, mind

pedig a targyakhoz f(iz6d6 kapcsolatat |

meghatarozza.

Kurttel a megismerkedésiink utan he-
teken keresztiil meglehetdsen sok problé-
mam akadt. Gyakran agresszivvé valt,
amikor csak nemtetszését akarta kinyil-
vanitani és olyankor mindig engem {itétt
meg. Néha hosszasan gondolkodtam raj-
ta, vajon milyen személyes oka lehet a ve-

viselkedésének, de ennek megfejtéséhez
elészor meg kellett 6t ismernem. Ehhez a
hazsziil6im, kollégaim és Kurt aktaja egy-
arant hozzasegitett. Mivel ugy gondolom
ahhoz, hogy megértsikk 6t ismerniink

kell a multjat is, ezért mindenek el6tt sze- |
retném felvazolni gondozottam térténe- |

tét egy par sorban.

Kurt 1996 majusaban kéltozott
Corbenicbe. Az els6 haztartasabél egy ho
nap elteltével egy masik hazba kéltozott
ahol elfoglalhatta sajat szobajat. Ekkor,
négy hét elteltével még nem mondhatjuk

el, hogy beilleszkedett a kozosségbe — az |

osszejoveteleken fiityorészett, tapsolt, a
figyelmét semmi nem kétotte le. A haz-
tartasaban is hasonléképpen viselkedett,
annak ellenére, hogy hazsziilei mindent

tése érdekében. Egy 1997 majuséaban ir6-
dott tanulmanybél megtudhatjuk, hogy
egy év elteltével sem engedte magihoz
kozel a tarsait; a mihelyben a tébbiektdl

tavol, egyediil dolgozott. 1997 novembe-

rében ismét nagy valtozas kovetkezett be
az életében, ugyanis egy wjabb héztartas-

olyannyira kedvelt maganyt — szobatar-

hénapokon keresztiil osztotta meg szobé-
jat egyetlen fesziilt pillanat nélkiil. A le-
irasokbél az deriil ki, hogy a szobatarsé-
val nagyon megkedvelték egymast — egy
ideig még a hazsziiloknek is gy tint,
Kurt jobban szereti a tarsasagot, mint az

| egyediillétet. Fontos azonban lejegyezni,
| hogy Kurt a kiézos szobaban is tudta mi,
| és meddig tartozik hozz4; mindig nagyon
| ugyelt arra, hogy megmaradjon a sajat
- térfelén. Azt sajnos nem tudom, hogy az
- illet6 gondozott hova tavozott, de 1999
nyaran Kurt egyediil uralta a szobat és ez |
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egészen augusztus kozepéig eltartott. Ek-
kor egy Gjonnan érkezé, szamara tehat
teljesen idegen autista fiat koltoztettek

| hozza, Birkin személyében. Birkin az
megtettek Kurt helyzetének megkénnyi- |

édesanyjatol keriilt Camphillbe, a sziil6i

" hazon kiviil soha masmilyen kérnyezet-
ben nem élt, ami ebben az orszagban na-
. gyon megleps, a sziilk tobbsége itt
| ugyanis mér gyermekkortol kezdve bent-
lakasos intézetben nevelteti a tanulasi ne-
. hézséggel kiizdé gyermekét. Birkin tehat
nagyon sebezheté volt, amit természete-
| viltasra volt sziikség. Ennek az okat saj- |
| nos nem sikeriilt kideritenem, akik an-
' nak idején a déntést meghoztak, mar
' nem dolgoznak itt. Kurt mindenesetre a
' jelenlegi hazaba kéltézott. Itt kezdetben
| valoszinileg nem volt boldog, egyrészt,
| mert ismét idegen arcok vettek koriil,
| masrészt pedig, mert elvesztette az altala |
lem szemben megnyilvanul6 ellenséges |

sen Kurt is észrevett és a helyzetbél na-
gyon sok probléma adédott. Mig els6 szo-
batérsat sikeriilt elfogadnia, addig Birkin-
nel kibékithetetlen ellentét alakult ki ké-
zottiik. Kurt gyakran megverte 6t éjsza-
kanként, s6t tobbszor eléfordult, hogy
amikor napkozben keriilt konfliktushely-
zetbe is Birkinhez rohant és 6t iititte

| meg. Ez a szituacié hosszii hénapokig el-
sat kapott. Az érintett gondozottal Kurt |

tartott, ugyanis egyetlen szoba sem allt
turesen, hogy megoldasként szolgéljon.
Amint lehetéség adédott arra, hogy Kurt
sajat szobaba koltozhessen, ez meg is tor-
tént. Birkinnel valé kapcsolata azonban
maig sem szoros. Sajnos egyikéjitk sem
tud beszélni, de annak ellenére, hogy két

. introvertélt személyiségrél van sz6, az 4l-
. taluk hasznélt hangokbdl és jelzésekbdl
. tisztdn meg tudjuk itélni, hogy mit érez-
- nek egymas irdnt. Kurt kommunikéci6ja-

nak és ezéltal szocializaciéjanak elsegi-
tése érdekében egy 1999-es leirasban a
tervek kozott szerepel beszédterapeuta
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alkalmazasa, aki arra 6sztonozné Kurtot,
hogy minél tobbet hasznilja a jelbeszé-
det a mindennapi életben. Ez az elgondo-
las a tervek szerint alakult, Kurt azonban
nem igazan fejlédott. Addig is tudtuk r6-
la, hogy képes lenne a jelbeszéd alkalma-
zasara, ugyanis azt mar gyermekkoraban
megtanulta, de 6 erre nem volt hajlandé.
A kommunikaciéra nagy hangsulyt
Corbenices évei alatt csak a masodik haz-
tartasanak hazsziil6i fektettek, akik elér-
ték, hogy Kurt étkezésekkor az asztalon
talalhat6 ételt jelbeszéddel kérje el — sét
még arra is 0sztonozték, hogy kiejtse a
nevét annak a személynek, akitél a bizo-
nyos targyat megkaphatja. Az esetek
tobbségében Kurt megprobalta elkeriilni
mindezt a torturat és egyszerien csak el-
vette, amire sziiksége volt, viszont igy is
elmondhatjuk, hogy legalabb prébalko-
zds tortént arra vonatkozoan, hogy ezt a
mélyen autista fiatalembert széra birjak.
CSALAD GYERMEK IFJUSAG
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| A késoébbiekben erre nem sok idét fordi-

tottak - valészinileg reménytelennek ta- |

laltak barmilyen eredményt is elérni.

2001 egy nagyon nehéz éve volt |
Kurtnek - sziilei elmondasa szerint az |

. otthoni viselkedése is teljesen megvalto- |

zott. Az otthon toltétt id6 alatt keriilte

| hozzétartozéi tarsasagat, gyakran a felta-
lalt ételt sem fogadta el — 6sszességében |

nagyon nehéz volt vele banni. Ekkor a

sziilei tgy dontottek 1 hét téli és 1 hét |

nyari szabadsag elegendé fiuknak az ott-

| honi légkorbél. Ez azéta rutinszeriien

miuikodik. A haztartasban szintén komoly |

gondot okozott gondozasa — 2001 majusa |

és augusztusa kozott Kurt agresszivvé és |
szinte teljesen kezelhetetlenné valt. Min- |
dig nagyon ideges és nyugtalan volt, a |
megszokott kérnyezetében sem érezte j6l

magat. Gyakran folkelt éjszakanként és ;

csak szaladgalt a hazban, néha sikitozva,
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| ordibalva rohant az udvarra — ugy tint, |

hallucinaci6i vannak. Hazsziil6je gyak-
ran vitte 6t orvoshoz, minek eredménye-
ként Kurt egy uj gyogyszert (Halo-
peridol) kapott, amit terapias dézisban
maig alkalmaznak néla. Ez segitett neki -
lecsillapodni, de az érintett idészakban
nagyon sok incidensrél kaptunk jelen-
tést. Kurt ebben a vilsigos idészakaban
még miihelyt is valtott, ugyanis ekkor
kezdte palyafutdsit a kertészetben. A
marcius 28 riportban szerepel, hogy
Kurt nagyon kotédott egy onkénteshez,
aki a kertben dolgozott, igy a valtasra fel-
tehet6en azért volt sziikség, hogy olyan
személy tarsasagaban tolthesse minden-
napjait, akit kedvel, és akivel meg tudja
értetni magat. Aprilisban végre a szoba-
problémara is megoldast talaltak, Kurt el-
foglalhatta sajat rezidencidjat. Ekkortol
kezdve szabadideje nagy részét ott télti,
foleg zenehallgatassal. A kertészetben is
kialakult a napi rutinja, sikeriilt beillesz-
kednie. A kézmives miihelyben azon-
ban, ahol a délelé6ttjeit toltstte, tjabb
gondok jelentkeztek — a csoport egy 0j
projektre tért at (a papirkészitést szovés-
re valtottak) és ez, mint minden valtozas,
zavardan hatott gondozottam biztonsag-
érzetére.

Engem tehat kériilbeliil ez a kép foga-
dott, amikor elkezdtem Corbenicben dol-
gozni. Kurt a Haloperidol hatasara sokkal
nyugodtabb volt, mint annak elétte, de
mégis 6 volt az egyik legproblémésabb
gondozottunk az egész kozosségben.

» Kettdnk kapcsolata

a kezdetekben nem volt felhétlennek
mondhaté, amint mar emlitettem, Kurt
szinte minden héten megtamadott. Diih-
kitorései az esetek 90%-aban nagyon tipi-
kusan zajlanak le: el6szér erételjesen és
rendkiviil gyorsan tapsolni kezd, majd
hirtelen felpattan és ugral, azutan pedig
rendszerint megiit valakit. Ilyenkor ter-
mészetesen senki nem szeret a kozelében
tartézkodni, de mégis meg kell tenniink
és beavatkoznunk, amikor csak tehetjiik.
Ha olyan személy is van Kurt kézelében,
aki kozel all hozz4, és akire hallgat, akkor
rendszerint abbahagyija a tapsolast, és in-
kabb félrevonul. A mult héten lehetésé-
gem nyilt arra, hogy megfigyeljem Kurt
agitativ viselkedését a sziilei jelenlétében
— ez egy nagyon érdekes tanulmany volt



szamomra. A sziilékrél el szeretném
mondani, hogy fiukat mar gyermekkora-
ban bentlakasos intézetbe kiildték. Kurt
édesanyja egy nagyon ideges alaptermé-

szetli holgy, aki meglatasom szerint kén-
nyen elvesziti a tiirelmét — ezt a legutéb- |

bi talalkozasunk alkalmaval az étterem-
ben val6 tartézkodasunk alatt is észrevet-
tem. Az anyuka meglehetdsen goromban
viselkedett a pincérekkel, amikor az étla-
pon atfutva raébredt, hogy kedvenc éte-
lét az adott helyen nem szolgéljak fol.
Mar megérkezésiinkkor arra lettem fi-
gyelmes, hogy amint leiilt elkezdte a kor-
mét piszkalni, majd ezzel felhagyva a
gytriit forgatta mikézben tarsalgott.
Kurt a rendelés utan hosszasan csendben
iildogélt, késébb azonban, amikor elfo-
gyott a tiirelme hirtelen megvéltozott az
arckifejezése, viszont nem kezdett el tap-
solni, helyette csak haragosan dérzsélte a
tenyerét — szamomra ugy tint, mintha
kontrollalni akarna, amit tesz. Ez volt az
elsé alkalom, hogy ezt lattam téle — diih-
kitorései rendszerint sokkal teatralisab-
bak szoktak lenni. Ezek a megnyilvanula-
sok Kurtnél mar gyermekkoraban jelent-
keztek. Egy korai leirasbol megtudhatjuk,
hogy iskolas évei alatt is ugyanigy adta
taniténdéjének, valamint tarsainak tudta-
ra, ha valami nem tetszett neki. Az ag-
ressziv megnyilvanulédsok leirasaiban

azonban szinte mindig megtalaljuk a ki- |

valté tényez6t. Kurt esetében ez nem til
véltozatos. O ugyanis legtobbszor akkor
it meg valakit, amikor egy szamara ké-

nyelmetlen szituaciéba kerill, példaul

hosszasan kell varnia valamire, vagy va-
laki tal hangos a kornyezetében, illetve
amikor valaki, vagy valami kizokkenti 6t
az addig megszokott napi rutinjabél.

= Két ideilld példa

ennek bemutatasara, amelyek egyben
érzékeltetik az autistakra jellemzé kiilsé
ingerekre torténé abnormalis reakciot:
Az els6 példat egy 2003. méjus g-ei leiras-
ban talaltam meg, amely a kovetkezékép-
pen szol: ,Kurt reggel a kertészetben dol-
gozott, ahol egy munkacsoportba keriilt
egy olyan gondozottal, aki meglehetésen
hangos, s6t amikor valami felizgatja meg
sirast is imital. Kurt mar az elsé alkalom-
mal, amikor ezt meghallotta, tapsolni,

majd ugralni kezdett, hogy kifejezésre |

juttassa: nem szeretné az illeté személyt
tovabb hallgatni. Ekkor erészakos meg-
nyilvanuldsra még nem keriilt sor. A ké-
sobbiek soran azonban — ugyanazon dél-
el6tt folyaman és ugyanazzal a csoporttal
— az id6jaras hirtelen valtozasa miatt meg
kellett véltoztatniuk addigi teendéjiiket,
igy 4j munkéhoz fogtak a félia alatt. Ez
Kurt6t még inkabb megviselte, minek ké-
vetkeztében megiitotte az egyik gondozé-
jat. A torténtek utan a mihely vezetdje

. elkiilonitette Kurtot a tobbiektél és a kert

egy csendes, mindenkit6l tavol esé ré-
szén kezdett el kizar6lag vele foglalkozni.

10 perc elteltével Kurt boldognak tint és

az adott utasitasok szerint végezte a rabi-
zott teendéit.”
Amikor tanulasi nehézséggel kiizdé

fiatal felnéttekkel és felnéttekkel kezd- |

tem dolgozni, még nem sokat tudtam a

hattérben megbuijo betegségekrol. Akko- |
riban, ha egy gondozott furcsan viselke-
dett, hosszasan elmélkedtem rajta vajon |
mi valthatta ezt ki az illet6b6l? Néha
nemcsak magamnak tettem f6l a kérdést,
hanem olyan valakinek is, akirél azt gon- |
doltam tudja a valaszt. A jelenlegi haz- |
anyam egykori feleletét valészinileg |
nem fogom elfelejteni. Ez a kovetkezs- |
képpen hangzott: ,Soha nem tudhatod, |

mi bijhat meg egy-egy reakcié mogott,

mert az ok egy olyan aprésag is lehet, |
amire te nem is gondolnal. Nekik ez a be- |
| tegségiik.” Az autistak észlelése a miénk-
. 16l eltéré — a hangingerekre adott véla-

szaik egyénenként kiillénbéznek — néme-
lyikiikre a hipo-, mig masokra a hiper-

. érzékenység jellemz6. Egyesekbdl a leg-
. csekélyebb zaj is panikszerti reakci6t valt
' ki, de van kozottitk, aki a legerésebb
- hanghatast is figyelmen kiviil hagyja. Né-
| hany hénappal késébb (jalius 4-én) a ker-
| tészetb6l ismét kaptunk egy jelentést,
| amely szerint Kurt négy masik emberrel
| dolgozott egyiitt egy teamben, amely a
| veteményezést végezte. Ekkor egy gondo-

z6 hangosan és meglehetésen hosszasan
kezdett el kohogni. Késébb ugyanez a
személy probalt meg kérni valamit
Kurttél a munkajaval kapcsolatban, de 6
ahelyett, hogy elvégezte volna a feladatat,
inkabb megverte az érintett gondozot .
Ebben a szituaciéban Kurt valészinileg
barki mastdl elfogadta volna az utasitast,
kivéve attol a személytol, aki el6zéleg bi-

zonyos hanghatasok produkalasaval mar |
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ellenszenvet viltott ki beléle. Ezek a szi-
tudciok természetesen Kurt személyisé-
gébal, amellett autizmusabél erednek, de
altalanositva mégis megjegyezném, hogy
barmelyikiink keriilne szdmara kényel-
metlen helyzetbe, valamiképpen kinyil-
vanitana a véleményét, vagy ha ez tul sér-
t6 lenne, és a helyzeten valtoztatni egyéb-
ként sem lehet, egyszertien csak megpro-
bilna elmenekiilni, és maga mégott
hagyni az adott allapotot. Kurt sajnos
nem tud beszélni, igy tehat a maga méd-
jan kozli veliink, hogy nem érzi j6l ma-
gét. Eppen ebbél adédoan tigy gondolom,
ha el akarjuk keriilni a vele val6 konfron-

| taciét, sokkal nagyobb hangsulyt kell fek-
| tetniink a kommunikaciéra.

" A jelbeszéd haszndlatdt

Kurt még gyermekkoraban megtanul-
ta, de az ut6bbi 7 évben, amit ebben a k-
zbsségben toltott, csak erdtlen probalko-
zasok torténtek arra vonatkozéan, hogy
ezt gyakorolja is. Ugy gondolom Kurt
szocialis beilleszkedésének ez lenne a
kulcstényezéje — hiaba akarjuk megval-
toztatni a tarsas kapcsolatait, ha a feltéte-
lek ugyanazok, mint el6zéleg, a valtozas
valosziniileg nem fog bekovetkezni. A
beszédterapiara fektetve a hangsulyt
azonban még ma is érhetnénk el eredmé-
nyeket. Ennek természetesen egyik elen-
gedhetetlen feltétele, hogy a Kurttel fog-
lalkozé gondozok, és hazsziil6k ismerjék
a jelbeszédet (Makaton). A mi haztarta-
sunkban ezt sajnos senki nem hasznalja,
de nem érzem, hogy a mi hibankbél adé-
déan. A Makaton elsajatitdsahoz ugyanis
mindenek el6tt szakmai segitségre lenne
sziikségiink, azt kovetéen pedig nagyon
sok gyakorlasra, mielétt tudasunk hasz-
nalhatéva valna a mindennapokban. En
egy olyan intézményben, amilyen
Corbenic is, a gondozottak érdekében
sziikségesnek taldlnam egy beszédterape-
uta allandé alkalmazasat. Ehelyett az
utébbi egy évben koriilbeliil 3-4 alkalom-
mal talalkozhattam az emlitett szakem-
berrel, akinek itt tartézkodasa alatt a fi-
gyelmét t6bb gondozott kozétt is meg
kellett osztania, hiszen Corbenicben nem
Kurt az egyetlen, aki nem beszél.

Legutobb sikeriilt megkérdeznem a
beszédterapeutatol, hogy lennee a jelbe-
széd mellett egy masik lehetség, amit
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Kurt esetében ki tudnank probalni - 6
ugyanis meglehetdsen lusta a Makaton
alkalmazasara. Judy emlitett egy gyerme-
keknél hasznalatos megoldast, ami a ké-
pek segitségével torténé kommunikécio-
ra Osztonzi az autista fiatalokat. A mad-
szer neve egy mozaikszé: PECS, amely a
Picture  Exchange Communication
System roviditése (magyarra képeket be-
cserélé kommunikaciés rendszernek for-
ditanam). Ebben a rendszerben a leckék
alatt két beszédterapeuta foglalkozik egy
gyermekkel a kévetkezé elgondolas alap-
jan: Az elsé néhany oriaban a szakembe-
rek csak arra &sszpontositanak, hogy
megfejtsék és elkiilonitsék azokat a tar-
gyakat, amiket a paciensiik szeret, azok-
tol, amiket nem. Ezt kévetéen képeket
készitenek az illet6 gyermek kedvenc tar-
gyairol, amelyek a késébbiekben fontos
szerepet toltenek be a kommunikéciora
valo dszténzés soran. A talalkozasok al-
kalmaval az egyik szakember, aki a tulaj-
donképpeni kommunikaciés partner, ar-
ra torekszik, hogy érdeklédést valtson ki
a gyermekbél egy bizonyos targy irant,

amely a kedvenc képek kozott talalhato |

(példaul egy pohar viz). Amikor sikeriil
elérniiik, hogy a gyermek ,elkérje” a po-
har vizet, akkor a masik szakember segit

fotot kivalasztani, majd arra batoritja,

hogy a képet atnyujtsa a kommunikacios |

partnernek. O, miutan azt megkapta, fel-
szolgalja a pohar vizet a gyermeknek, és
kozben megfogalmazza helyette a kivan-
sagat — jelen esetben: Szeretnél egy pohar
vizet kérni. Amikor ez mar rutinszertien
miikadik, a terapeutdk attérhetnek a ko-
vetkezé feladatra, amelynek soran egyi-
kitk egy picit tavolabb helyezkedik el a

gyermektdl, de arra batoritja 6t, hogy le-

kiizdje a kettejiik kozott 1évé tavolsagot
és nyujtsa at neki a képet. Miutan ez

megtortént, a terapeuta ismét szavakba |

olti a gyermek kérését — példaul ha egy
labda lathat6 a fotéon, a mondat a kovet-
kezé lehet: Nagyszert, ez azt jelenti, hogy
a labdaval szeretnél jatszani. Ezt kdvets-
en természetesen odaadja neki a labdat.
Ezen a szinten a masik terapeutanak az
volt a feladata, hogy — amikor sziikségét
latta — 6sztonozte a gyermeket, hogy oda-
menjen a kommunikaciés partnerhez és
elkérje téle, amit akar. Ezen is taljutva a
gyermek — mintegy jutalomként — meg-
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kapta a sajat kommunikaciés kiskényvét.
A kovetkezé lépesofok mar sokkal bo-
nyolultabb az eddigieknél, itt ugyanis va-
lasztas elé allitjak a gyermeket. Két ha-
sonld jelentésii kép felmutatasa utan kell
dontenie arrél, hogy melyiket szeretné
megkapni. Az utolsé leckék alkalmaval,
amely a rendszer cstcsat jelenti, az egy-
szeri mondatok szerkesztésére keriil sor
— természetesen még mindig a képek fel-
hasznalasaval. A modszer bemutatasarol
sz616 leirasban egy autista kisfia példajat
emlitették, aki emberek tarsasagiban
rendszeresen frusztraltta, néha kezelhe-
tetlenné valt. A PECS-modszer azonban
hozzasegitette 6t a kommunikacié hasz-
nalatahoz, és ezaltal javitotta tarsas kap-
csolatait. A leirasok alapjan a kisfia mind
az otthonéban, mind pedig az iskoldban
egyre nagyobb gyakorisaggal hasznalta a
kommunikaciés kiskényvét és az ered-

mények hataséra lelkileg sokkal kiegyen-
| stlyozottabba valt.

Nem vagyok biztos benne, Hogy egy

i 40 éves férfi hajlandé lenne-e az emlitett

lépeséfokokat végigjarva, egy kommuni-
kicios kényv segitségével tarsalogni ve-

| liink, de mégis agy érzem, meg kellene
probalkoznunk ezzel a modszerrel. Tu-
. dom, hogy Kurt figyelmét nagyon nehéz
a gyermeknek a targyhoz tartozo helyes

hosszi idére lekétni — a legutébbi be-
szédterapiaval kapcsolatos probalkozas
alatt példaul egyszertien csak elrohant a

. terapeutatdl és semmi aron nem lehetett
Lot még egyszer visszar:salugatni a terem-

be. Ennek a lehet6sége most is fennall, de

.- ugy gondolom, megérné megprobalnunk

Kurt onkifejezé képességét fejleszteni,
mert az eredmények talan 6t is tovabbha-
ladasra késztetnék. Ha sikeriilne 6t ki-
mozditanunk a sajat maga altal valasztott
mutizmusb6l, meggy6zédésem, hogy ez
hatéast gyakorolna a szocialis izolacié le-
kiizdésére is.

A kommunikécié fontossagat Kurt
esetében konkrét példikkal is ala tudom
tamasztani, hiszen a megértés hianya
gondozottam életében meglehetdsen
gyakran valt agresszié forrasavé, amely
incidensekrdl természetesen jelentések
iroédtak. 2001. augusztus 7-ei datummal
példaul a kovetkezé leiras talalhato:
JKurt erésen haton iitétte szobatarsat,
majd kirohant a hazbol. Miel6tt ez meg-

tortént, Kurt hosszi idén keresztiil cél
nélkiil rohangélt a haztartasban mikéz- |
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ben egyszer nyugodtnak, masszor ideges-
nek mutatkozott, Ugy tiint, mondani sze-
retne valamit, de hiaba prébalta tébbszor
is megértetni magat, izenete nem jutott
el senkihez. Talan ez lehetett az oka,
hogy végiil agresszivvé valt és megta-
madta Birkint. Azt csak talalgathatjuk,
hogy vajon mit szeretett volna kozélni
veliink, de a torténtek utan az egyik gon-
doz6 készitett neki egy. szendvicset, vala-
mint egy csésze teat, aminek elfogyaszta-
sa utan Kurt teljesen megnyugodott.” A
kivetkezé esetben szintén egy nagyon jo
példat talalunk arra vonatkozoan, hogy
mennyivel mas lenne Kurt élete, ha kife-
jezésre tudna juttatni mi bantja 6t. 2002.
majus 3. ,Kurt jol érezte magat a kézmi-
ves mithelyben egészen fél 11-ig, amikor
a mosd6bol visszatérve probalt elmagya-
rézni valamit, amit senki nem értett meg.
Ekkor Kurt kirohant az épiiletbdl; de gon-
dozoi visszahivtdk, minek kovetkeztében
Kurt egy apolét, majd egy gondozottat is
t6bbszor megiitétt. Ezek utén visszakisér-
ték 6t a haztartasiba, ahol egy ott laké
munkatars gondoskodott réla. O irta le az
incidens kapcsan a Kurt viselkedése mo-
gott megrejlé feltételezheté okot. Véle-
ménye szerint Kurt a dolga végeztével,
oltozkodés kozben a farmer cipzarjaval
becsipte bérét, és csak a fajdalmat szeret-
te volna megosztani, amit persze senki
nem értett meg — valészinileg ez okoz-
hatta viselkedésének oly hirtelen megval-
tozasat. Daniel, aki az emlitett sorokat le-
irta, nyugodtan, de tébbszir megkérte
Kurtdt, hogy prébalja meg neki elmagya-
razni mi tortént - igy végiil altala sikertil-
hetett fényt deriteni a valédi probléma-
ra.” A harmadik és egyben utolsé ehhez
kapcsolédé incidens szintén alatamasztja
az allitasomat. A koévetkezd eset 2003.
maércius 13-an toértént. ,Kurt a reggeli
mihelyében, ami ekkor még mindig a
Kézmiives miihely volt, tobbszor haton
iitotte egy ott dolgozé kollégamat még a
munka megkezdése el6tt. Miutan ez meg-
tortént, a gondozottam — mintegy magya-
razatként — jelbeszéd segitségével elmu-
togatta, hogy faradt és szeretne lepihen-
ni. Kurt ebben az esetben tehat az ag-
ressziot valasztotta figyelemfelkeltés cél-
jabol — egyszertien csak azt szerette volna
kozélni, hogy dlmos és ezért nem tud a
feladatara koncentralni.” Ugy gondolom,
az emlitett esetekben kivédhet6 lett vol-



na az agressziv megnyilvanulas, de a be-
avatkozasnak mar évekkel ezel6tt meg
kellett volna torténnie — gondolok itt
Kurt oktatasara.

= A hdzsziildket kérdezve

gondozottam viselkedésérél, mind-
ketten elmondtak, hogy véleményiik sze-
rint Kurt nagyon sokat valtozott az utéb-
bi harom évben (azalatt az id6 alatt, amit
6k Kurttel toltottek). Amikor a haz-
anyank elkezdett Corbenicben dolgozni,
a héaztartast meglehet6s kaosz uralta, Er-
kezéséig a gondozottaknak sajnos héna-
pokig kellett nélkiilézniiik az anyat a haz-

tartasbol. Ugy hiszem ez is nagyban hoz- |

zajarult Kurt akkori agitativ viselkedésé

hez. A fogyatékosokkal toltott munkam |
sordn szerzett tapasztalataim alapjan azt |
hiszem, kijelenthetem, hogy a szervezett- |
ség és a kolcsonos bizalom az autistak
életében kulcsszerepet t6lt be. Erre Kurt |
esetében legjobb példaként a megismer- |
kedésiink ota eltelt tébb mint egy év alatt |
a velem szemben megnyilvanulé viselke- |
désében bekovetkezett valtozas szolgal- |
hat. Dolgozatom soran mar emlitettem, |
hogy Kurt az elsé két hénapban rendsze- |

resen megiitott. A késébbiekben azonban

minden gytkeresen megvaltozott, ugyan- |
is én voltam az a személy a hazban, akia |

legtébb idot toltotte vele. Akkoriban a
konyhaban dolgoztam és a nyar folya-
man, miutan Kurt figyelmét a kézmives
munka mar nem tudta lekotni, a hazszii-

16k, valamint a mihelyek vezet6i ugy |
dontottek, a konyhai kisegités megfelels |

lenne gondozottam szémara. Ez volt az
els6 alkalom, hogy Kurttel egyiitt dolgoz-

hattam, és a kezdetekben természetesen |

nem volt egyszerii. Meglehetésen gyak-
ran valt nyugtalanna és olyankor tapsol-
ni kezdett, majd azt mutatta, hogy szeret-

ne lepihenni. En az els6 par hétben enge- |

dékeny voltam vele szemben és hagytam,
hogy felmenjen a szobdjaba, mert igy
akartam elkeriilni az esetleges osszeti-

zést ketténk kozott. Késébb azonban ra- |
jottem: 6 épp ezt varja télem és azzal, |
hogy igy reagalok csak az 6 akaratat szol- |

galom. Ekkor valtoztattam a stratégi-
mon, és sokkal szigorubban kezdtem

banni vele. Tobbszor elmagyaraztam ne- |

ki, hogy hiaba tapsol és probal megfélem-

liteni, akkor is el kell végeznie a munka- |
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jat és ehhez a kijelentéshez kovetkezete- |
sen tartottam magam. Kurt megvaltozott |
és nagyszerii segitové valt a konyhaban. |
Ekkor éreztem elészor, hogy elfogadott,
amire a legjobb bizonyiték, hogy decem- |
berben, amikor egy ajabb kritikus id6- |
szak kovetkezett be az életében Kurt hoz- |

zam fordult, és bar meg sem probalt
kommunikalni, barhova mentem mindig

kovetett — a hazapank véleménye szerint |
Kurt bizalmaba fogadott. Azéta engem
maér nem {it meg és amikor izgatotta va-
lik is hallgat ram. Ugy érzem, megtanul-
tam banni vele, és ez némi elégedettség- |
gel tolt el, még akkor is, ha ez a folyamat

hosszu ideig tartott.

Kurt kihivo viselkedésére visszatérve
szeretnék még par sort irni arrol, hogyan
gondolkodik errél a hazapa. Tébbek k&-

© zott az 6 véleményét is megkérdeztem,

amikor elkezdtem irni ezt az esettanul-
manyt, és meg kell mondanom, az éltala
adott magyarazattal csak részben értek
egyet. Mig a hazanya a harméniat és al-
landésagot emelte ki mint a Kurt reakci-
6ira hat6 legfontosabb tényezéket, addig
a hazapa szinte mindent a gyégyszerek-
kel hozna dsszefiiggésbe. Részben persze
igaza van, hiszen én is lattam mennyire
megvaltozott Kurt, amikor a Haloperidol
szintje alacsony volt a vérében. Akkor je-
lentkeztek a hallucinaciéi, minek folya-
man - feltételezésiink szerint — az abla-
kon keresztiil lat szoérnyti alakokat, ame-

lyek halalra rémitik és ennek kovetkezté-
ben csak szaladgél a hazban valamint az |

udvaron, mint egy megsebzett vad és

megy neki mindenkinek — félelmetes lat- |

vany. Erre a megnyilvanulasra az itt tol- |
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tott egy évem alatt kétszer keriilt sor és
valoban mindkét esetben a gyogyszerek-
nek volt betudhaté. A kisebb incidense-
ket azonban én nem hoznam a tablettak-
kal osszefiiggésbe. Kurt j6 hangulatanak
és kiegyensulyozottsaganak elengedhe-
tetlen feltétele a gyogyszeres kezelés, de
én legalabb ilyen hangsulyt fektetnék a
terapias kornyezet kialakitasara is.

Az el6z6 Camphillben, ahol 2002
szeptemberét6l 2003 januarjaig dolgoz-
tam, nekem is alkalmam adédott bepil-
lantast nyerni egy olyan kozosség életé-
be, amelyre leginkdbb a szervezetlenség
jellemzé. Ott az agresszioval valé szem-
besiilés szinte mindennapos volt. Akkor
még azt gondoltam ez helyénval6 egy
olyan intézetben, ahol értelmi fogyatéko-
sokkal foglalkoznak, de ma mar tudom
ez nem egyenes kovetkezménye az érin-
tett mentalis betegségeknek. Ha a napi
rutin valéban rutinszerten miikédik, és a
gondozottak megbizhatnak gondozéik-
ban, akkor biztonsagban érzik magukat,
és csak a legritkabb esetben valnak kezel-
hetetlenné. Ezzel a kijelentéssel azonban

6vatosan kell bannunk, ugyanis az allan- .

doésaghoz valo ragaszkodas nagyon széles
korben jelentkezhet, és barmely targyra
kiterjedhet, ami kénnyedén konfliktus-
forrassa valhat. gy tortént ez 2002. okto-
ber 6-an is, amirél a kovetkezé leirast ta-
laltam: ,Egy szombati napon, délutan
négy ora koriil a haztartasban lakék ép-
pen teazni késziiltek, amikor Kurt hirte-
len megiitott egy masik gondozottat, aki
maér korabban ott volt a nappaliban és
torténetesen éppen az 6 kedvenc kanapé-
jan fekidt.” Ez a riport els6 olvasasra sza-
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momra hihetetleniil hangzott, ugyanis az
emlitett esetben Kurt azt a tarsat tdmad-
ta meg, aki a hazban legkézelebb all hoz-
za. A kés6bbiekben azonban rajéttem,

hogy ez ismét csak a megszokott beideg- |

zédésekkel hozhat6 kapcsolatba, ugyanis

napén szokott fekiidni és mivel ebben az
esetben erre nem nyilt lehetdsége, ezaltal
mutatta ki érzéseit.

= A rutinszerlien végzett, pontos

munkdra

valéban nagy hangsulyt kell fektetni.

A megszokott id6ben torténé ébresztés, a |
reggeli, az ebéd és a vacsora pontos felta- |

lalasa, valamint az esti fiirésztés mind
kulcsfontossagu szerepet jatszik a gondo-
zottak életében. Kurt példaul képtelen
varni barmire is, igy azzal, ha varakozas-
ra késztetjiik, csak felidegesitjiikk 6t. Ez
persze nem kizarélag az étkezésekre vo-
natkozik — bar hozzateszem, a napi rutin

soran Kurt szamara ez a legfontosabb té-
nyez6 —, éppugy izgatotta valik, ha sétal-
ni megylink és azért kell perceken ke- |

resztiil az ajtoban allnia, mert valaki las-
sabban késziil el, mint 6. Mindez az
autizmusaval hozhaté 6sszefiiggésbe al-
talanositanunk azonban nem szabad, az

gaszkodasuk. A Corbenicet megel6z6

zottam volt. Nala agressziv megnyilvanu-
last a vele toltott koriilbelill 6t hénap
alatt csak egyszerkétszer tapasztaltam,
de az is autoagresszi6é formajiban nyilva-
nult meg — viszont 6 is éppugy éreztette
velem, amikor késésben voltunk (példaul
az esti firdetéssel), ugyanis egyaltalan
nem kévette az utasitasaimat. Kurt eseté-
ben a legzavar6bb tényez6 az évente két-
szeri szabadséag, amit a sziilei otthondban
tolt. A hazautazés minden esetben oly
mértékben felzaklatja, hogy minden hoz-
za intézett mondatunkat alaposan meg
kell gondolnunk, ha nem akarunk vele
konfrontaciéba keriilni. A hdzanyam em-
litette egyszer, hogy harom évvel ezelétt
Kurt a sziilei lattan kirohant a szobabél
€s vissza sem akart menni. Arra, hogy

gondozottam hogy érezheti magat a szii- |

16k otthonéban, j6 példaként szolgalhat a
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| ott. Elmondésa szerint otthon komoly fej-
Kurt az adott id6pontban az érintett ka- |

veliik val6 mault heti taldlkozés egyik mo-
- mentuma; Kurt édesanyja ugyanis na-
- gyon meglep6dott, amikor az étteremben |

meglatta, hogy fia vilogatas nélkiil min- |
dent megevett, még a levest sem hagyta

torést okozott, hogy mit tegyenek Kurt
elé az asztalra a féétkezések alkalmaval,
ugyanis fiuk semmit nem akart elfogad-
ni. Ennek hallatan persze mi is elcsodal-
koztunk, hiszen Kurtrél Corbenicben
mindenki tudja, hogy nagyon j6 étvagya
van, és valéban mindent megeszik. Szin- |
tén érdekes, hogy amikor Kurt a haztar- |
tassal megy nyaralni, semmi probléma |
nincs vele. Tavaly példaul Mallorcéra |
utaztak a gondozottakkal, ami nagyon j6 :

- hatassal volt mindannyiukra.

= Ha visszatekintek

a Kurttel t6ltott egy évre, nagyon szi-
nes kép tarul elém. Ugy érzem nemcsak a
betegségérél, de egyéniségérdl is nagyon |
sokat megtudtam. Megtanultam hogy |
banjak vele a kiilonboz6 szituaciok alkal-
maval; mi jelentheti szamara a konflik-

| tushelyzetek megoldasait. Arra is raéb-
. redtem, hogy az agressziv megnyilvanu- |
' lasok soran alkalmazott biintet6 banas- |
' mod a legesekélyebb mértékben sem cél-
ugyanis egyénenként véltozik, hogy mi- |
lyen mértékben és hogyan nyilvanul meg |
a viselkedésben az allandésaghoz val6 ra- |

ravezeté gondozottam esetében — ehe-
lyett a szocialis stresszhatasok kikiiszo-
bélésére kellene hangsulyt fektetniink. |

Bevallom 6szintén, hogy ezutén az esetta-
Camphillben szintén egy autista gondo- |

nulméany utan felmeriilt bennem, men-
nyi mindent kellene a haztartasunk életé- |
ben tokéletesiteni ahhoz, hogy az egyéb- |
ként kiilvilagtol elszigetelt, gyonyori he-
lyen fekvé Corbeniciink valédi terapias
otthonként szolgéljon a gondozottak szé-

mara. A kovetkezetes, elére megfontolt

dontések — példaul az itt él6k haztartasok
kozotti koltoztetését illetéen — elengedhe-
tetlen feltételei lennének koézdsségiink
iranyitasanak, hiszen tudhatjuk, hogy
példaul az autizmus esetében a megszo-
kott napirend felboritasa, vagy akar a leg-
kisebb valtoztatas a szoba berendezésén
is nagyon megzavarhatja az érintett be-
tegségtol szenvedé gondozottjainkat.
Kurt aktdjat olvasva gyakran értetleniil
alltam azel6tt, hogy bizonyos dramatikus
véltoztatasokra miért is volt sziikség.
Hozzéiteszem azonban, hogy a Corbenic-

| ben tdltott egy évem soran, a gondozot- |
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tak érdekeire fékuszalva, elégedett vol-
tam a jelenlegi vezetéssel. Az igazgat6-
nénk nagy Camphill-tapasztalattal ren-
delkezé szocialis munkas, aki egy-egy
dontése meghozatalakor lehetéség sze-
rint figyelmet fordit arra is, milyen haté:s—
sal lesz az a kozisség késibbi életére.

Egy dolgot azonban kiemelnék, mert
meggy6zGdésem, hogy az adott rendsze-
ren valtoztatnunk kellene. Corbenicet,
mint minden Camphillt az énkéntes
munkatarsak tartanak életben, akik rend-
szerint egy évre csatlakoznak egy-egy ko-
z6sséghez. Az 6nkéntesek azonban rend-
szerint a nyar folyaman érkeznek, ami
azt jelenti, hogy egy év elteltével szinte
azonos id6ben tdvoznak. Nem hiszem,
hogy ez a legjobb megoldas, barmelyik
fél oldalarél nézziik is a dolgokat, hiszen
az 6sz bealltaval a gondozottaknak haz-
tartasonként akar 3-4 Gj személyt is meg
kell szokniuk egyszerre, ami meglehet6-
sen nagy hibanak tiinik, ha arra gondo-
lunk, hogy sokukat egyetlen idegen arc is
zavarba ejt. A co-workerek szemsz6gébél
nézve, pedig nyugodtan kijelenthetjiik,
hogy az elsé egy-két hénapban sokkal
tobb agressziv megnyilvanulassal fognak
majd szembesiilni, mint amire érkezé-
siikkor szamitottak. Ez természetesen ha-
tast gyakorol a gondozottak irant meg-
nyilvanulé érzéseikre is, befolyasolja a jo
munkakapcsolat kialakulasat, valamint
késlelteti a kettejiik kzott kialakulo sze-
mélyes kapcsolat fejlédését. Sokkal éssze-
ribb lenne tehat ugy megszervezni az
onkéntesek toborzasat, hogy folyamato-
san érkezzenek, mert igy lehetéség nyil-
na a haztartasban mar hosszabb idét el-
toltott munkatarsak szdmara, hogy atad-
jak a tudasukat és megosszak személyes
tapasztalataikat - ezaltal a munkavégzés
még inkabb terapias jellegi, sokkal gor-
diilékenyebb lenne.

Kurt személyére vonatkozéan na-
gyobb hangsulyt fektetnék a kommuni-
kiciora és a kapcsolatkialakitas fejleszté-
sére — akar jaték-aktivitasokra valo foku-
szélassal -, mert meggy6z6désem, hogy
ezaltal képesek lennénk megfékezni ag-
ressziv magatartasat.

(A cikket illusztrdlé fotok az Autizmus Kutaté Csoport
eqyik helyszinén késziltek.)

Seres Anetta
support worker, Corbenic Camphill
Community






