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DEsrarvi ILDIKO

EGYUTT INDULTUNK. ELTERO FEJLODESI UTAK
AZ AUTIZMUSSPEKTRUM-ZAVARBAN

Absztrakt

Az autizmus velesziiletett fejlédési zavar, amely a sziiletéstdl kezdve az egész életen 4t
alapvetden befolydsolja a fejlddés minden teriiletét, mindemellett klinikai képe rendkiviil
véltozatos, egyénen beliil és egyének kozott is nagy eltérést mutat. Az autizmus felndtekor-
ban is jelen van, és hatdssal van az élet minden teriiletére (Gydri, 2012). A tanulmanyban
négy fitl itjdnak bemutatdsdra keriil sor édesanyjukkal készitett interjik alapjén. A gyerekek
egylitt indultak a Budapesti Korai Fejleszté Kozpont autista 6vodds csoportjdban, majd
kiilonboz6 tipust oktatdsi intézményekben folytattdk iskolds és fiatal felndtt életiiket.
A tanulmdny bemutatja, hogy a kivélasztott autizmussal él8 személyek milyen oktatdsi
szintereken prébaltak boldogulni, és ezek mennyire tudtdk azt nydjtani, amire sziiksége

van egy autizmussal él6 gyermeknek, tanulénak/felndcenek.

Kulesszavak: autizmus, fejlesztés, integrcid, mentélis zavarok

Abstract

Autism is a congenital developmental disorder that fundamentally affects all areas of
development from birth throughout life. However, its clinical presentation is extremely
varied, with significant differences between individuals and within individuals. Autism
is also present in adulthood and affects all areas of life (Gydri, 2012). The study presents
the journeys of four boys based on interviews with their mothers. The children started out
together in the autistic preschool group at the Budapest Early Development Center and then
continued their school and young adult lives in various types of educational institutions.
The study shows the educational settings in which the selected individuals with autism
tried to thrive and the extent to which these settings were able to provide what is needed

for a child, student, or adult with autism.
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1. Bevezetés

Az autizmusspektrum-zavar az idegrendszer fejlédési zavara, amely etiol6giai hdtterét,
megjelenési formdjdt és viselkedéses mintdzatdt tekintve rendkiviil heterogén. Egész
életen 4t tartd dllapot, amelyet multidimenziondlis spektrumként értelmeziink
(BNO-10; DSM-5). A DSM-5 mir autisztikus diddként (felvdltva a tridszt) hatd-
rozza meg tiineti képét, amely tartds deficitet jelent a szocidlis kommunikdcidban,
a szocidlis interakcidkban, valamint a viselkedésben, érdeklédésben, aktivitisban
tapasztalhat6 beszikiilt repetitiv viselkedés mentén magyardzza azt (APA 2013).
A kordbbi magyardzat alapjdn az autizmusra utalé tiinetek hirom viselkedéses
teriilethez sorolhatéak: a reciprok szocidlis interakcidk és a reciprok kommunikdcié
mindségi eltéréseihez, valamint a szlik kord, sztereotip, repetitiv érdeklédés, aktivitds,
viselkedés teriiletéhez (WHO 1990). A zavar mintdzata jellemzden kétéves kor koriil
jelenik meg, és négyszer gyakoribb fitknal, mint linyokndl (Eissa et al., 2018). Bér
még napjainkban sincs egyértelmilien meghatdrozott oki tényezd a kialakuldsit
tekintve, leginkdbb a genetikailag hajlamosité faktorok szerepét hangsilyozzdk,
tovabb4 a kornyezeti tényez8k hozzdjaruldsit is feltételezik a kutatdk (Gydri, 2012;
Volkmar & Wiesner, 2013).

Négy felndtt autista fiatalember Gtjdt mutatjuk be tanulmdnyukban az édesanyjukkal
felvett interjuk segitségével. Végigkisértiitk atjukat az dvoddskoruktdl kezdve egészen
napjainkig, felndttkorukig. Kiemelt figyelmet szenteltiink az oktatdsi szinterekre, fejlesz-
téseik sokszintiségére, valamint a cimben is megjelend eltéré fejlédési ttjaikra. Torténeteik
segitenek megérteni azt a folyamatot, amelyen 6k és csalddjaik mentek keresztiil azokban
az idékben, amikor még nem volt a korai fejlesztés alapelldtdsi kotelezettség, amikor az
6voddk és iskoldk még nem igazdn fogadtak autista gyerekeket, tanulékat.

Az autizmus diagnézisa minden sziilét elgondolkodtat, hogy milyen felndtt élet védr
majd gyermekére. Melyik terdpia, melyik 6voda, iskola lesz a legjobb gyermekiik szdmdra?
Képes lesz-e a gyermek az 6ndllé életre? Képes lesz-e dolgozni? Hova fog eljutni? Lesz-e
parkapcsolata? Lesznek-e gyermekei? Aggodalommal t6lti el Sket, hogy mi lesz gyerme-
kiikkel, amikor 6k mdr nem élnek. Ezek azok a kérdések, amelyekre a szakemberek — bér-
mennyire is szeretnének — nem tudnak vélaszolni a sziil6knek. Ezért is fontos bemutatni
ezeket a toreéneteket, melyek segitenek megérteni, mennyire eleérd fejlédési utakat hozhat

az autizmusspektrum-zavar.
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2. Elméleti hattér

Leo Kanner (1943) volt az elsé, aki az autizmust szindrémaként irta le, és rendkiviil részlete-
sen mutatta be tiineti képét. Kanner ugy gondolta, hogy ez a szindréma a tobbi pszichidtriai
képtdl jol elkiilonithetd, sajdtos etioldgidja és lefolydsa van. Azonban évekkel késébb eredeti
gondolatait feliilirva a skizofrénia egy korai években megjelend fajtdjit vélte felfedezni a
kérképben. Ennek hétterében az érzelmileg rideg sziilék és nevelésiik erésen befolydsold
tényezdje szerepelt (Kanner, 1949). Hans Asperger osztrik gyermekorvos 1944-ben hasonlé
klinikai esetekrdl (Kannertdl fiiggetleniil) szimolt be. Az 4ltala bemutatott gyermekeknek
gondjaik voltak a beilleszkedéssel, hidnyoztak a metakommunikdciés képességeik, és nem
tudtak egyiittérezni tdrsaikkal.

A diagnosztika fejlédését tekintve a hetvenes évektdl figyelhetd meg a kérddiv, a
standardizdlt interju és a megfigyelés médszerének hasznélata. 1989-ben megalkottdk a
napjainkban is hasznélt ADOS (Autism Diagnostic Obseravtion Schedule) diagnosztikus
megfigyelési séma kordbbi verzidjdt, amely egy félig strukturdlt, szabvényositott értékelési
rendszer (Lord et al., 1989). A standardizdlt eszkdz a kommunikdcié, a tdrsas interakcidk
(kiilonos tekintettel a tdrsas reciprocitdsra), valamint a képzeleti és jatéktevékenység fel-
mérésére alkalmas.

A pszicholdgiai kutatdsok a végrehajté mikodések és a kozponti koherencia vizsgélatdra
fokuszéltak, arra murattdk rd, hogy az autista személyek kozott nagyon magas szimban
fordul el§ zavar a viselkedésszervezés és -tervezés terén. Tovabbd ugy gondoljdk, hogy az
érintett személyek hajlamosak az informdcidkat részenként feldolgozni, nem képesek az
dtfogd gestaltra, mely képességhidny szerepet jétszhat az idiot-savant kialakuldsdban (Pring,
Hermelin & Heavey 1995).

Az autizmusspektrum-zavarral diagnosztizdlt gyermekek fejlesztésének {8 célja az
alapvetd viselkedési formdk kialakitdsa, az interakcidk és a kommunikicid javitdsa, az eltérd
viselkedési formdk leépitése. Tovabbd fontos kiilonb6z6 stratégidk kialakitdsa az iskoldba
valé beilleszkedésnek és a kortdrskapcsolatok kialakitdsinak az érdekében, valamint azon
készségek kialakitdsa, melyek alkalmassd teszik ket az 6ndll6 életvitelre. A kezelési straté-
gidk koziil fontos szerepe van az intenziv viselkedési programoknak, a sziil8i képzéseknek
és a gyogyszeres kezeléseknek (Hernandez et al., 2011).

Napjainkban mar kiilonb6z8 képalkoté eljdrdsok is segitik a kutatokat az autizmussal
elé személyek vizsgélataiban, azonban a viselkedés megfigyelése és a nyomonkévetéses
vizsgalatok még mindig fontos elemei az autizmuskutatdsoknak. Az autizmussal kapcsolatos
kovetéses vizsgdlatok, melyek az 1970-es és 1980-as években zajlottak, azt mutattdk, hogy
a zavar kimenetele rendkiviil véltozd, de dltaldnosan elmondhatd, hogy pszichoszociélis

szempontbdl a vizsgilt személyek mintegy kétharmada nem mutatott jelentds fejlédést. A
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vizsgélatokban részt vevd személyek nagy részénél nem volt jele az 6néllésdgnak (munka,
oktatds, 6ndll6 életvitel) a korai felnéttkorban (Lotter, 1978; Gillberg, 1991; Nordin &
Gillberg, 1998). A rovid tava kimenetellel kapcsolatos legijabb tanulmdnyok [ényegesen
jobb prognézist sugallnak. Ennek oka lehet a korai és hatékony beavatkozds és a viszonylag
nagyobb ardnyd, vizsgilatba bevont magasan funkciondlé személy (Schopler & Mesibov,
1983; Lovaas, 1987; Szatmari és mtsai., 1989; Howlin, 1998). Ennek ellenére napjainkban
is csak keveset tudunk az autizmus hosszt tivi kimenetelérdl, csak nagyon korldtozott
szdmu vagy szelektdlt, klinikai esetmintdkra vonatkozé tanulmdnyt publikdltak (Kanner,
1971; Rumsey & Hamburger, 1988; Larsen & Mouridsen, 1997; Isager et al., 1999; Howlin
et al., 2000; Mawhood et al., 2000).

Egy amerikai tanulmdnyban 120 autista személy vizsgdlatdt mutattdk be, akiket gyer-
mekkoruktdl felndttkorukig kovettek nyomon. A kutatds sordn kiilonbozd intelligencia-
teszteket haszndltdk, a Vineland adaptiv viselkedési skéla (Sparrow 1984) keriilt felvételre,
tovabba pszichidtriai-orvosi vizsgalat is tortént tobb alkalommal. Szdmos kritériumrendszert
alkalmaztak az eredmények osztdlyozdsihoz, figyelembe véve a foglalkoztatottsdgot, a
felsGoktatdsban/szakképzésben val6 részvételt és az onallé életvitel és a tdrsas kapcsolatok
alakuldsdt. A tanulmdny kiemelkedd, hiszen az els6k k6z6tt mutat be hosszi téva epidemi-
olégiai perspektivdt autista személyek esetében. A vizsgilt személyeket intellektudlis képessé-
geik alapjdn tobb csoportba soroltdk: kdzépstlyos és enyhe értelmi fogyatékossdgot mutatd,
tovabbd dltagos kognitiv képességlick. A vizsgdlt személyek kozote huszonkilenc (37%)
gyermek volt, akik 6 éves korukban még nem beszéltek mondatokban. Eredményeikben
arrél szimoltak be, hogy a vartndl magasabb szdmban tdrsult az autizmushoz epilepszia,
mely sok esetben ront a prognézison. A kordbbi tanulmdnyokhoz hasonléan az 1Q (10
éves kor alatt mért) erés elére jelzdje volt a zavar kimenetelének a késébbi tdrsadalmi
bevélds szempontjabdl. A tipikus autista személyek koziil valamivel kevesebb mint minden
otodik esetben romlott az dllapot serdiilékorban, ez az dllapotromlds az esetek 50%-dnal
tartésnak tlint. A kataténia meglehetdsen gyakori jelenség volt a serdiil6kor utdn, mely a
teljes csoport 12%-4t érintette. Az 6nsértd és szélséségesen erdszakos viselkedésmédok is
nagyon gyakoriak voltak, mely a legnehezebben kezelhetd probléma az autista személyek
csoportjdban. A vizsgilt egyének kozott voltak olyanok, akik rendszeres orvosi elldtdst
igényeltek, és ezek nagyon gyakoriak voltak még azokndl is, akiknek nem volt azonositott
alapbetegsége. A tanulmdny azonban azt is kiemeli, hogy a vizsgilat eredményei nem
dltaldnosithatdak azokra az egyénekre, akik az autizmus spektrumdnak felsd tartomdnydba
tartoznak (magasan funkciondlé autizmussal el§ személyek), és nem haszndlhatok fel a
sziil6i dtmutatdsként, amikor egy kisgyermekek prognézisit probilndk meghatdrozni
(Billstedt et al., 2005).
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A tanulmdny 6 célja volt megismerni az interjialanyok fejlédési utjait, nevelési, oktatdsi
szintereiket, az ott torténd fejlesztések formdit, valamint a jelenlegi dllapotukat. Az interjuk

sordn az alanyok személyes torténeteit helyeztiik a fékuszba.

3. Médszer

Tanulmdnyunkban négy olyan autista fiatalember édesanyjdval készitettiink félig struk-
turdlt interjat, akik intézményes nevelésiiket egy szintéren kezdték meg. Ekkor 4 és 5
éves kor kozott voltak, és mindannyian megkaptdk mdr diagnézisukat. Ezekben az évek-
ben még nem volt dllami feladatelldtds keretein beliil korai fejlesztés, igy a csalddoknak
magdnuton kellett megoldani azt. A févdrosban elsésorban a Budapesti Korai Fejleszt6
Ké6zpont tudott segitséget nytjtani a korai elldtdst igényldé gyermekek diagnosztizéldsban
és fejlesztésében. Interjtialanyaink itt taldlkoztak egymdssal egy olyan kiilonleges vodai
csoportban, ahova heti két alkalommal jértak. A hét tobbi napjén tobbségi 6voddban is
részt vettek nevelésben, integralt és szegregalt csoportokban. A Budapesti Korai Fejlesztd
Kozpont csoportja strukturalt napirenddel miikédott, mely az ,,6vodai élet” mindennap-
jait modellezte. Ez segitette a gyermekek beilleszkedését, tovabbd intenziv fejlesztéseket
is kaptak. Gydgypedagégusok, gydgypedagdgiai asszisztensek dolgoztak a csalddokkal,
havonta egy alkalommal konzultdltak a sziil6kkel. A csoport napjaiban fontos szerepet
kapott a képes megsegités hasznilata, a mozgasfejlesztés, a kommunikdcié és szocializdci6
megsegitése és nem utolsésorban az étkezések szokdsrendszerének kialakitdsa. A gyermekek
bekeriilésének szempontjdt az hatdrozta meg, hogy képesek legyenek csoportban miikédni,
és a sziil6k tudjék vallalni azt, hogy a f8vdros kiilonb6zd pontjairdl behozzik gyermekeiket.
Nem elhanyagolhat6 az a tényezd sem, hogy jelentds anyagi megterhelést jelentett ez a
csalddok szdmdra. Emellett a kivélasztott gyermekek ép intellektussal rendelkeztek, sét
volt kozottiik kiemelkedd képességli kisgyermek is. Mind a négyen beszéltek, bér ennek
szintje egyénenként eltérd volt. Sziileik kozépfokd, felséfoku végzettséggel rendelkeznek,
az adatkozldk a szociokulturdlis kornyezet szempontjdbdl heterogénnek tekinthetdek.
Utjukat a Budapesti Korai Fejleszté Kozpontba keriilésiiktdl kévertiik figyelemmel,

neviiket a beazonosithatésg elkeriilése miatt megvaltoztattuk.



54 Désfalvi Ildiks
4. Interjuk

4.1. Ovodai élet — kezd8dé problémak
Tomi két évet jart a Budapesti Korai Fejleszté Kozpont csoportjdba, diagnézisdt is itt
kapta, ekkor még bolcsédés volt. Tiinetei koziil kiemelendd, hogy egyik naprél a mésikra
Lelfelejtett beszélni”, és megszokott mindenhonnan. A lakéhelyiik kozelében (ahova testvérei
is jartak) részt vett integralt 6vodai nevelésben is. A diagnézis — édesanya elmonddsa alap-
jdn — megrenditette a csalddot, de hamar felismerték, hogy a legfontosabb feladat a kisfit
fejlesztése, amit meg kell a csalddnak oldani. Kezdetben TSMT (Tervezett Szenzomotoros
Tréning) -terdpidra jart a kisfiti, ezutdn a csoportban kapott fejlesztést. Edesanyja négy
6raban tudott munkdt vdllalni, emellett volt lehetSsége arra, hogy a gyermekét elvigye a
véros mésik felére a csoportba.

Patrikot szintén a kdzpont szakemberei diagnosztiziltdk, fél év egyéni terdpia utdn
keriilt be a csoportba, ahova 2 évig jért. Patrik vizsgdlatai sordn — mdr egészen apré koré-
ban — egyre inkdbb kérvonalazédott, hogy kiemelkedd kognitiv képességgel rendelkezik.
Anyukdja nem dolgozott, a csaldd meg tudta oldani, hogy a kisfiit a hét elsé két napjdn
a Budapesti Korai Fejleszté Kézpontba vigyék. Maganévoddba is jart haroméves kordtdl,
ahol a hét t6bbi napjdn vett részt integralt oktatdsban. Nehézkes volt a kommunikdacidja,
voltak ,fura dolgai”, de kivdlé 6vondi voltak, akik rendkiviil kreativ otletekkel kezelték
a problémdkat. A sziil6k nagyon elégedettek voltak az elldtdssal, szerették az intézményrt.

Gellért kétéves kordtdl érezték a sziilk, hogy eltérd fejlédésti, ekkor tobb helyen is
jartak kivizsgalds céljabdl, ahol foglalkoztak autista gyermekekkel. Nem igazdn reagilt a
szébeli kozlésekre, rugalmatlan viselkedése szembetiing volt. A diagnézist azonban 6k is
Budapesti Korai Fejleszté Kozpontban kapték meg, dtlagos kognitiv képességet mértek
ekkor a kisfiindl. Gellért elkezdett integral6 évoddba jarni, de nem sikeriilt beilleszkednie,
igy dtkertilt egy szegregélt 6vodai csoportba. Bdr a sziil6k nem voltak megelégedve az
intézménnyel, a kisfia j6l érezte magi, igy a korai fejlesztd kozpont csoportja mellett itt
vett részt dvodai nevelésben. Pozitivuma az volt a szegregalt 6vodai elldtdsnak, hogy egy
év iskolai elékészité is kapcsolédott hozzd. Edesanyja ekkor virta mésodik gyermekét,
nem dolgozott, meg tudta oldani Gellért széllitdsdt. A csoportban és az 6voddban kapott
fejlesztéseket kiegészitették zeneterdpidval, és lovagolt is ezek mellett.

Leo hdroméves kora koriil kapta diagnézisdt a Budapesti Korai Fejleszté Kozpontban,
egyéni fejlesztése is itt kezd6d6tt meg. Nem beszélt, sorba rendezett tirgyakat, ami mellett
oda-vissza sétdlgatott. Nem viselte jol a vdltozdsokat, ilyenkor nagyon sirt. Mozgasterdpidt
és beszédinditdst javasoltak szdmdra. Ekkor még bolcsédébe jdrt, itt hivtdk fel a sziilok
figyelmét arra, hogy sziikséges lenne a gyermek kivizsgdldsa megkésett beszédfejlédése,

rugalmatlan viselkedése okdn. A csalddot megtorte a diagndzis, de igyekeztek a lehetd
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legtobb fejlesztést biztositani a kisfiti szdmdra. A korai csoportba keriilésekor mér integralé
6vodéba jart. Lakdhelyiik keriiletében egy olyan intézmény volt, ahol fogadtak autista
gyermekeket. Itt heti 2 6réban kapott gydgypedagdgiai fejlesztést. Leo is két évet jirt a
korai fejleszt§ csoportjéba, édesanyja ekkor nem dolgozott, kisebbik gyermekével volt ott-
hon. Leo jart egyéni fejlesztésre is egy mésik intézménybe, tovdbba részt vett hidroterdpids
rehabilitdciés gimnasztikdn egy févdrosi alapitvdnynal. Akkoriban tdbb helyszinen is indult
az orszdgban lovasterdpia, heti egy alkalommal ezt is igénybe vették a kisfit fejlédésének
érdekében, de stlyos éllatszdr-allergidja miact abba kellett hagyni a terdpidt.

A négy autista kisgyermek jol dsszeszokott a csoportban, a sziilék is 6sszekovicsoldd-
tak, meg tudtdk beszélni egymdssal a problémadikat, ezen a helyen nem érezték magukat
kiviildllénak, nem kellett ,szégyenkezni”, hogy gyermekiitk nem ugy viselkedik, ahogy
azt elvérjik az 8 korukban. A csoportbdl tébben is prébalkoztak specidlis étrend kiala-
kitdsdval, keriilték a laktdz-, gluténtartalmu ételeket, azonban ennek hatdsdt nem tudtdk
egyértelmilien meghatdrozni, hiszen a folyamatos fejlesztések Snmagukban is hoztak pozitiv
eredményeket, nem lehetett kizdrélag a diéta hatdsinak betudni. Ezeket hosszd tévon

nagyon nehéz volt tartani az amugy is vdlogatds gyermekeknél.

4.2. Az iltaldnos iskolai évek nehézségei

A Budapesti Korai Fejleszté Kozpontbdl kikeriilve a gyermekek az Autizmus Alapitviny
gondozdsdba keriiltek, feliilvizsgélataik itt zajlottak, ide fordulhattak segitségért a csald-
dok. Az iskolakeresés nem volt egyszer(i iddszak a csalddok életében. Tobbségi, szegregélt
és alapitvdnyi intézményeknél is ,hdzaltak” gyermekeik szakértdi véleményével, sokszor
és sok helyen utasitottdk el 8ket. Akkor is, és most is probléma a j6 képességli autista
tanuldk elhelyezése, a magas osztdlylétszdmok, a szakemberek és asszisztensek hidnya
azéta sem megoldott nehézség az elldtdsban. A korai fejlesztd csoportjabdl kikeriilve
mindannyian egy mdsik alapitvdnyndl folytattdk a fejlesztést, ahol TSMT-terdpidn és
iskolai elékészitd foglalkozdson vettek részt. Erre a délutdni érdkban volt lehet8ség, heti
két alkalommal.

Tomi tobbségi dltaldnos iskoldban kezdte meg tanulmdnyait, ahol integrilt iskolai
nevelésben gyégypedagogia asszisztens segitségével tanult. Edesanyja elmonddsa alapjin
itt sokat bantottdk a fiit, ebben kevésbé tudtak segitséget nydjtani a tandrok. Az elsé két
évben kapott Tomi fejlesztést, azonban 3-4. osztdlyban mdr sem az asszisztensi megsegi-
tés, sem a fejlesztés nem valdsult meg. Negyedik osztdly utdn nem maradtak tovabb az
iskoldban, nem alakult jél a kapcsolat az osztélyfénokkel, az iskolai ablizus megkeseritette
mindennapjaikat. Ezutdn Tomi elkeriilt egy alapitvdnyi iskoldba, ahova 8. osztdlyig jirt.
Itt megkapta a fejlesztést, f6ként az olvasdsban, szovegértésben jelentkezd problémdi miatt.

Kortdrsaival nem sikeriilt kiilonosebb kapcsolatot kialakitania, testvéreivel (ndévérek) és
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testvérei bardtaival volt/van szorosabb viszonyban. A sziil8k is elvédltak, mikor a fiti 13 éves
volt, azéta is édesanyjdval él.

Patrik szdmdra egy alapitvdnyi iskoldt sikeriilt taldlni, ami bdr nem volt tdl kozel
a lakdhelyiikhoz, de kis létszimban inditottak integrdlt osztdlyt. Patrik extrém magas
intelligenciadvezetbe sorolhaté kognitiv képességeit hamar felismerte tanitéja, és negyedik
osztdlyban javasolta a sziil8knek, hogy vigyék dt a gyermeket Budapest egyik legjobb gya-
korlégimnaziumaba, ahova bidtyja is jart. Az 6t6dik osztdlyt mdr ott kezdte meg, szimos
orszagos tanulmdnyi versenyen inditottdk, és ért el kivalé eredményeket. Edesanyja kiemelte
a gimndzium gydgypedagdgusit, aki amellett, hogy a legnagyobb szakértelemmel segitette
Patrikot ezekben az években, az osztdlyt is érzékenyitette az autizmus irdnt.

Gellért iskolds évei nem voltak z6kkenémentesek, a csaldd nagyon sok negativ élmény-
r8l szdmolt be, édesanya idegdsszeomldst is kapott ebben az idészakban. Az elsd osztdlyt
egy vidéki virosban kezdte meg Gellért, ahol kimondottan autista csoportokat inditottak
maximum 7 f8vel. Hdtrdnya azonban az volt, hogy vasdrnap el kellett vinni a kisfut
tévolabb az otthonuktdl, majd csak pénteken tudtik onnan visszahozni. Egy év utdn a
csaldd agy dontott, hogy inkdbb a févirosban keresnek neki specidlis intézményt. Gellért
viselkedésproblémdi az alsé tagozaton kezdtek erésodni, az agresszi6 és mdsok bantalmazdsa
egyre t6bbszor fordult eld. Edesanyja sokszor kért segitséget az Autizmus Alapitviny és a
Budapesti Korai Fejleszt6 Kozpont szakembereitdl, akik tandcsokkal prébéltdk tdmogatni,
és felajanlottdk a fogadd intézmény részére is segitségiiket. Ennek ellenére évente tGjabb
kiilonneveld dltaldnos iskoldkban prébéltdk megszervezni Gellért tanulmdnyait, azonban
ezek tobbségében nem tudtdk megfeleléen kezelni a dithrohamokat, a magatartdszavarokat.
Edesapja ekkoriban kiilfoldon dolgozott, igy a csaldd gy dontstt, megprébaljak ott foly-
tatni életiiket. Olaszorszdgban egy délebbre fekvd kisvdrosban telepedtek le. Hazdnkban
nem voltak til pozitiv tapasztalataik, csalédtak az oktatdsban és a pedagégusokban is. Itt
idegen nyelvii oktatdsban kellett részt vennie Gellértnek, nehezitve a magatartdsi problé-
mékkal. Egy aprécska helyi intézménybe vették fel a fit, ez egy tobbségi dltaldnos iskola
volt. Olaszorszdgban nincs szegregdcié, minden gyermeket integrdlnak. Ehhez a nagyobb
telepiiléseken mikodé gydgypedagégiai centrumok nytjranak segitséget, innen kiildik a
megfelel$ szakembert az intézményekbe, aki akdr egész nap ott van a tanuléval. Tovibb
segiti az integrélt oktatdst a kéttandros modell is. A centrumokba jérnak kiilon fejlesztésre
is, ahol a problémdjuknak megfeleld terdpidkban részesiilhetnek a gyerekek/tanulék. Gellért
édesanyja minden nap elkisérte fidt az iskoldba (testvérével), ahol megvirta az oktatds
végét, nehogy probléma legyen fidval. Itt azonban kedvesen felhivtdk a figyelmét arra,
hogy nem sziikséges ott lennie, barmi felmeriil, 6k azért vannak ott, hogy megoldjik a
problémidt, nyugodjon meg, és menjen haza. Az itt eltdltdee két év sokkal nyugodtabban,

problémdktdl mentesen telt el. Sajnos az édesapa megbizdsdnak lejartdval vissza kellett
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térniiik Magyarorszdgra. Hazatérve Gjrakezdddtek a megprobéltatdsok Gellért és a csaldd
szdmdra, Gjabb intézményeket prébaltak keresni. Eléfordult tobbszor, hogy édesanya bevitte
reggel a gyermekét iskoldba, és amig Gellért 6cesével tartottak az 6 iskoldjiba, mar hivedk
is, hogy menjen vissza fidért, mert nem tudnak vele mit kezdeni. Egy esetben az édesanyidt
az iskolai folyosén tdjékoztattdk arrél, hogy nem maradhat tovébb a fiti az intézményben,
kérik, hogy vigye mdshova. 6-7. osztdlyos kora koriil gydgyszeres kezelést ajanlottak a
fitinak, igy onnantdl antipszichotikumokat szedett Gellért. Egyre veszélyesebbé vl visel-
kedése, a csaldd is nehezen kezelte dithrohamait. Nyolcadik osztdlyos kordig legalabb 6-7
intézménnyel prébdlkoztak hazdnkban, de sajnos egyik sem vélt be igazdn.

Leo az 4ltaldnos iskoldt egy tobbségi dltaldnos iskola logopédiai osztdlydban kezdte meg,.
Bér itt nem kapott autizmusspecifikus megsegitést, de a kis [étszdm és a nyelvi fejlesztések
miatt akkor j6 vélasztdsnak tlint. Itt negyedik osztdlyig kiséreék a tanuldkat, 6todiktdl
integraltik 8ket a tobbi osztdlyba. Tanulmdnyai jél alakultak, a kezdeti nyelvi nehézségek
rendezddtek, az olvasds-, irdselsajititds rendben zajlott. Mdsodik osztalyos kordtdl spor-
tolni is kezdett (kézilabda, foci), de ezek a prébalkozdsok eleinte nem igazdn alakultak
jol. Tobbszor béntottdk, ,lebéndztdk”, igy egy-két év utdn Gj sport vagy Uj csapat utdn
kellett nézni. Sziilei még alsé tagozatos kordban elvéltak egymadstél, azéta édesanyjdval
és testvérével él. A logopédiai osztalybdl kikeriilve sem voltak komolyabb problémdk, jol
tanult, viselkedése nyugodt volt, tandrai kedvelték. Felsében mar egyaltalin nem kapott

fejlesztést, akkor ugy gondolték a sziilék, hogy Leo fejlédése megfeleléen alakul.

4.3. Kozépiskola és fiatal felndttkor

Tomi technikumban folytatta tanulmdnyait, ahol az idei évben fog érettségizni. Itt lehe-
t6sége van szakmdt is tanulni, villanyszerel8 vallhat beléle. Bér a szdvegértéssel tovabbra
is gondjai vannak, az angol nyelvet kivéléan elsajdtitotta. Nagyon kedveli a zenét, és a
szdmitdgépet is szereti haszndlni, ezek nyujtjdk szdmdra a kikapcsoléddst. Pdrkapcsolat
irint nem igazdn mutat érdeklédést, kortirskapcsolatai sem béviiltek. Edesanyja kissé
magaba zdrkézo, de ismerdsok felé nyitott fiatalként jellemzi fidt. Ha valami érdekli, akkor
abban nagyon elmélyiil, beledssa magdt. Egyben szorgalmas, de bizonyos teriileteken lusta
is. Udvarias, tiszteli a felnétteket. Onalld, de sziiksége van a bdtoritdsra, mert kevés az
onbizalma.

Patrik kivdléan érettségizett (494 ponttal végzett), felvételt nyert az ELTE egy ter-
mészettudomdnyi képzésére, ahol nagyon jol érzi magdt. Sziilei 4gy gondoljik, hogy
hatalmas tuddsvagyat most sikeriil végre kielégitenie, kutatdsokban vesz részt, oktatdi itt
is felfigyeltek kiemelkedd képességeire. Csoporttdrsai kozott bardtokat is taldlt, a hasonlé
érdeklédési kor 6sszehozta médsokkal. Pdrkapesolat irdnt nem érdekl8dik, nem érzddik rajta,

hogy zavarnd , mdssiga”, tanulmdnyi sikereiben éli meg a boldogsdgot. Anyukdja szerint
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maximalista, j6 humort, magabiztos. Ennek ellenére néha sziiksége van a tdmogatdsra,
oridsi szeretet van benne.

Gellért kozépiskoldba nem tudott jarni, bentlakdsos intézményben prébaltdk megoldani
az elhelyezését. Az els§ ilyen lakéotthonba 15 évesen keriilt, amely sajnos nem volt tdl
kozel a lakdhelytikhoz. A sziiléknek rendkiviil nehéz dontés volt, de édesapja rengeteget
dolgozott (hogy az elhelyezést, fejlesztéseket tudja finanszirozni a csaldd), édesanyja egyediil
mdr nem birta viselni a fiGval jdr6 terheket. Egy év elteltével egy Budapesthez kozelebbi
maganintézménybe keriilt, amely teljes kor(i elldtdst nydjt autista fiataloknak. Sajnos ez
a helyszin sem bizonyult megfeleldnek a fiG szdmdra, viselkedését sokszor nem tudtdk
kezelni, nem érezte az édesanya biztonsigban a gyermekét. Gellért tdbbszor elszokott
otthonrél, mindig a nagymama lakdhelyének virosa felé vette az irdnyt, de szerencsére
idében megtaldltdk. Bar ekkoriban kézépstlyos értelmi fogyatékossdgot dllapitottak meg
nila, vannak kiemelkedd szigetképességei (pl.: tdjékozddds). Jelenleg az elsd lakéotthonba
kertilt vissza, két hetet tolt itt, egy hetet otthon. Sokkal nyugodtabb, kiegyenstlyozottabb.
Diihkitorései sokkal ritkdbbak, szeret az otthonban lenni, jél alkalmazkodik a napirendhez.
Nagyon fontos szimdra az én-kényve és a sziileivel megalkotott szocidlis torténetek, ezeket
mindenhova magéval viszi.

Leo felvételt nyert egy budapesti kozéperés gimndziumba, ahol nyelvi el6készité osz-
talyba jirt. A problémdk 10. osztilyban kezdddtek, ekkor kezdett el drasztikusan fogyni.
A fogyds hétterében az iskolai bdntalmazdsok dlltak, osztdlytdrsai napi szinten ,cikizték”
néha mély hangja, néha a vilaszai, néha a testalkata miatt. Bdr nem volt soha tdlsulyos,
erdsebb alséteste miatt tobbszor kapott negativ megjegyzéseket. A 10. osztaly végére mar 12
kilét fogyott. Ekkor tovdbbi szomatikus tiinetek is jelentkeztek, tobbszér erés szivdobogdst
kapott. Tobb kivizsgilds utdn a sziv rendellenességet kizdrtdk, pszichés okokra vezették
vissza problémdit. Ekkor Leo dnértékelése, onbizalma mdr nagyon alacsony szinten funk-
ciondlt, bdr az iskoldban tovdbbra is jél teljesitett, egyértelmiivé vélt a sziilék szdmdra, hogy
pszicholégiai segitséget kell kérnitik. Egy budapesti alapitvinyhoz fordultak, ahol fiatal
autistidknak inditottak csoportokat. A terdpids foglalkozdsokon prébéltdk feldolgozni az
ket ért sérelmeket, ezekre megolddsi stratégidkat fejlesztettek ki. Itt nagyon jél érezte magdt
Leo, hétrdl hétre virta ezeket az tiléseket. Két évig vett részt a foglalkozdsokon, havonta
egyszer a sziil6kkel is megbeszélését tartottak. Itt ismerkedett meg az elsd ldnnyal, akivel
tobbszor taldlkoztak, beszélgettek, de parkapcsolat nem alakule ki kozoceiik. Mindezek
mellett a sport végig része volt az életének, nagyon szeret kirdndulni, utazni. Osztélytdrsai
kozil 2-3 fiaval sikeriilt bardtkoznia, eljdrnak tobbszor moziba, szérakozni, biciklizni.
Leét nagyon zavarja, hogy nem sikeriil parkapcsolatot taldlnia, bdr voltak prébdlkozésai,
de ezek nem igazdn bizonyultak tartésnak. Sokszor érzi magdt értéktelennek, azt mondja,

hogy ,,neki semmi nem megy”, ,,semmi nem sikeriil”. Vannak mélypontjai, és bdr probélja
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ezeket kezelni, mindig sziiksége van kiilsé segitségre. Jelenleg is drimafoglalkozdsra jir,
ahol t6bb korabeli (nem csak autista) fiatallal egytitt dolgoznak fel Sket érintd témdkat.
Leo nagyon kedves, segit@kész fiatal, vigyik a szeretetre, a sikerekre. Tervei kozt szerepel
egy egyetem elvégzése, tobb helyre is jelentkezik.

A felvett interjik alapjdn jol lithat6, hogy évoddskorban volt elérhetd a legszélesebb
kord fejlesztési lehetdség az autista gyermekek szdmdra, amely napjainkban is jellemzd.
Nem véletlen, hiszen az utdbbi évtizedekben zajlé nemzetkézi, elsésorban amerikai lon-
gitudindlis vizsgdlatok eredményei egyértelmien igazoltdk, hogy a kora gyermekkori
programok nemcsak az azokban részt vevék tanulmdnyi elérehaladdsdban, eredményeiben,
munkaerdpiaci helyzetében vagy blinozési ardnyaiban eredményeznek kedvezdbb kimene-
teket a kontrollecsoporthoz képest, hanem hossza tdva tdrsadalmi hasznossiguk is jelentds
(Karoly, Kilburn & Cannon, 2005). Az iskolds években féként a tanuldshoz kapcsolédd
készségek fejlesztésére keriilt a hangsuly, kevésbé keriilt elétérbe a szocidlis, kommunikdcids
képességek tdmogatdsa, tovabbd a viselkedési problémakat célzé eljdrdsok alkalmazdsa. A
kozépiskoldkban nem tapasztalhaté autizmusspecifikus megsegités, amely tdmogatnd az
autista fiatalokat, segitené a tdrsadalmi beilleszkedést, a palyavélasztdst, a munkaviéllaldst
és nem utolsésorban a parkapcsolatok kialakitdsat.

Szisztematikus nyomonkévetési tanulmdnyokra van sziikség, melyek a gyermekkortdl
a felndttkorig kovetik nyomon az autista személyeket, ha jobban meg akarjuk érteni az
autizmussal érintett személyek fejlédési palydit. A prognézist befolydsold tényezdket is
jobban azonosithatndnk, annak meghatdrozdsihoz kiemelten fontos, hogy ezek a tényezdk
hogyan fejtik ki hatdsukat, és hogyan médosithaték a jobb jové biztositdsa érdekében. Az
autista felnéttek mentdlis egészségiigyi nehézségeinek becslései jelentdsen eltérnek, egyes
tanulmdnyok szerint akdr 84%-uk szenved valamilyen diagnosztizélhaté mentdlis zavarban.
A leggyakoribb diagnézisok a szorongdshoz kapcsolédnak, kényszerbetegség és depresszié
(gyakran kombindltan) léphet fel az életkor el8rehaladtdval (Howlin & Moss, 2012). A
szorongdsra és depresszidra hajlamosité lehetséges kockdzati tényezdk kozott meg kell
emliteni az autisztikus tiinetegyiittes stlyossdgat, a tdrsadalmi deprivéciét, a kornyezeti
tényezbket, a nem megfeleld tdmogatdst vagy a tdrsadalmi elszigeteltséget, melyek sok
esetben dsszefliggésbe hozhatdk a mentdlis zavarok kialakuldsdval.

Az autista emberek gyakran felndttkorukban is csalddjuk tdimogatdsdra szorulnak,
mely nagyon vdltozé méreékd lehet, gyakori, hogy egyiitt lakva, az élet minden teriiletén
segitik gyermekiiket. Mindezek miatt fontos, hogy ltalinos ismereteink legyenek az autista
embereket neveld, timogaté csalddok jellegzetes miikodésérél is. Sziikséges latnunk, hogy
az autista gyermek nevelésébdl adédé nehézségek, illetve az intézményes elldtds hidnyosss-
gai folyamatos megterhelést jelentenek a csalddok szdémdra. Akdr az iskoldban jél teljesitd

gyermek is jéval elmaradhat a hétkdznapi készségekben az életkordtdl elvdrhatétdl. Az
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iskolai évek elteltével vdlhat nyilvinvalévd, hogy az addig megszerzett tuddst a fiatal csak
korldtozottan tudja a gyakorlatban haszndlni (Jasper, Kanizsai-Nagy 2011). Azt is kutatdsok
bizonyitjak, hogy a sériilt gyermeket neveld sziilék korében gyakoribb a valds, sokszor
taldlkozunk egysziilés csaldddal. A Howlin és munkatarsai dltal bemutatott tanulmdnyban
testvérekkel is készitettek interjat, akik aggodalmukat fejezték ki azzal kapcsolatban, hogy
mi lesz, ha a sziileik meghalnak, és rdjuk maradnak az autista testvéreik. Sziileik szintén
félelmeiket fogalmaztdk meg a jovével kapcsolatban, hogy ki fog gondoskodni fiuk vagy
linyuk j6létérdl, amikor 8k mdr nem élnek. Kiilonos félelmek meriiltek fel a szocidlis
szolgéltatdsok alacsony szinvonaldval és a jelenleg mikodd bentlakdsos intézményekkel
kapcsolatban is (Howlin, 2005).

5. Osszegzés

A tanulmdnyban azt kivintuk bemutatni, mennyire eltérd élet vir egy-egy autista gyermekre.
A kezdeti éllapot, az akkori kép dltaldban nem teszi lehet6vé a zavar pontos prognézisanak
feldllitdsit. Ami viszont biztosan megfogalmazhatd, hogy az autizmus folyamatos megsegitést,
fejlesztést igényel. A tipikus fejlédésnek is megvannak a maga nehézségei (ldsd kamaszkor),
de ezek az autista személyek esetében még nagyobb odafigyelést igényelnek, melyeket ki kell
egésziteni a specidlis terdpidkkal. Szdmos hidnyossdg tapasztalhatd az elldtérendszerben. Hossza
vérakozdsi id6k vannak a diagnosztikédval foglalkozé intézményekben, hidnyoznak a szakem-
berek, hidnyzik a tobbségi iskoldkban az érzékenyités. Bentlakdsos intézmények alig vannak,
ami nem csak az autizmusban érintett személyeket érinti. Problémaként jelenik meg az elldts-
rendszerben az is, hogy a magdt befogadé intézménynek nevezd évoda, iskola, lakéotthon sem
tud segitséget nydjtani azokban a problémédkban, melyek egy-egy esetben eléfordulhatnak az
autista személyeknél. Fontos lenne ezeknek az intézmények a szakmai segitése, az ott dolgozok
tovabbképzése, valamint hogy egyre t6bb autizmusspektrum-zavar pedagégidja szakirdnyon

végzett gydgypedagogus keriiljon az elldtds minden teriiletére, segitve az az autistdk életét.
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