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.ldegesitett, hogy nem tudjak diagnosztizalni. Hat az orvostudomany nem tud semmit?" Egy
csalad, amelynek tagjai megszakadnak a munkaban, elviselik az elviselhetetlent, kiizdenek a
fogyatékkal, és k6zben a legboldogabb emberek, akikkel valaha talalkoztam.

Az autisztikus tinetekkel diagnosztizalt, hét éve koraszllbttként érkezett Nagy Roland
szUleivel,

Katival

és

Sandorral

egy székelyudvarhelyi ifjusagi lakasban él a Cserehaton. A negyedik emeleti lakas
elvarasaimmal ellentétben patyolat tiszta. Eletemben nem lattam még olyan kisgyerekes csaladi
lakast, amely ennyire tiszta és rendezett lett volna.

Arad a pozitiv energia az egész élettérbél, pedig nem a legtijabb dekoraciés magazin és nem is
a feng shui elvei szerint rendezték be. Nekik erre sem idejik, sem pénzik nincs.

Ok ugyanis a sériilt gyerekiik mellett dvodat miikddtetnek szintén sérilt gyerekek részére.
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Katival és Sandorral beszélgettem.

Hogyan vettétek észre, hogy Rolandka nem atlagos gyerek?

Mivel van egy nagyobb testvére, elég hamar lattuk, hogy nem ugy fejlédik, ahogyan kellene — ta
Jjékoztat Kati, az édesanya.

Mar hat hénaposan latszott a mozgasan. Az orvosok azt mondtak, hogy koraszulétt volt, és
ezért van lemaradva a fejlédésben —

sz0l kbzbe Sandor, az édesapa.

De féléves koratdl folyamatosan hordoztuk az orvosokhoz, mert nekem semmi nem tetszett — fo
lytatja Katalin.

Az orvos azt mondta, depresszios leszek, mert nekem soha nem tetszik semmi. De én lattam,
hogy nem ugy fejlédétt, ahogy kellett volna.

Kétéves koraig mindig azzal biztattak, hogy behozza a lemaradast, pedig szemmel lathaté volt,
hogy valami nincs rendben. Egyéves kordban még nem tudott GIni. A parnak kézdl délt elére. J
arni két és fél évesen kezdett.

Az orvos kérdezte, hogy egyik laba nem révidebb-e. Mondtam, hogy semmi ilyen probléma
nincs, fizikailag rendben van a gyerek.

Idegesitett, hogy nem tudjak diagnosztizalni. Hat az orvostudomany nem tud semmit? Latszik,
hogy baj van, és nem tudjak, mi az, csak nyugtatgatnak.

Kétéves koraig nem aludt szinte semmit. Se éjjel, se nappal. Félorai szunditas elég volt neki
ahhoz, hogy 23 és fél orat végigporogjon.
Mi mellette még dolgozni is jartunk, legtdbbet éjszaka.

Végil Szatmaron talaltunk egy rehabilitacios kézpontot, ott allapitotta meg Golban Filop
Orsolya , hogy
autisztikus tlnetei vannak. Aztan ezt

Bir6 Basa Eva
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, az egyetlen Hargita megyei gyerekneurologus mondta Csikszereddban, hogy Roland valéban
autista. Sokan elviszik a gyereket Marosvasarhelyre vagy Kolozsvarra, mert azt hiszik, hogy ott
fejlettebb az orvostudomany, de erre semmi szikség. Ez a doktorné nagyon aranyos, lellteti a
szill6ket, az asszisztensnd vigyaz addig a gyerekekre, és részletesen elmond mindent. Ajanlani
tudjuk mindenkinek mind a szatmari kézpontot, ahol nem csak értelmi, hanem
mozgassérlltekkel is foglalkoznak, mind a csikszeredai orvost.

Mik az autizmus sajatossagai, és miben tér el Roland ezekt61?

Eléggeé eltér. Néha magunk is kételkediink abban, hogy autista. Amennyi autista tinete van,
pont annyi nem autisztikus tulajdonsaggal is bir. A bezartsag példaul nem jellemzé ra.

Az autistak, mint a betegség gorég elnevezése is mutatja, magukba zarkéznak, nem érdekli
Oket a kilvilag, nem figyelnek az érzelmekre, megszokott dolgokhoz ragaszkodnak. Példaul
Roland ebben hasonlit az autistakra, képes masfél 6rat tlni a mosogép elbtt, annyira szereti
nézni a forgast. Nem szedul bele. Az ismétlédést, a forgast imadjak.

Ugyanakkor abszolut nem autizmusra utal6 tulajdonsaga Rolandnak, hogy elfogadja és szereti
a valtozatossagot. Az autista ideges lesz, ha atrendezik a szobat, nem érzi otthon magat. Ha
tudja, visszarendezi. Vagy ha mas ruhat adnak ra, akkor letépi, mert az nem az évé. Olyan kell,
amit megszokott. Az autistak kamaszként képesek a derékig éré gyerekkori poléjukat
hordani. Nem szamit, hogy kin6tték. Rolandra ez nem jellemzg, barhova el
lehet vinni, m&s ruhat lehet r4 adni. A ringatbzas viszont igen.

Sok tlinete lassan kimarad, de nem vitatkozunk az orvosokkal, érilink, hogy igy van. Példaul
van az évodaban (az altaluk létrehozott és mikédtetett Szent Ferenc Egyestlilet sérlltek
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szamara fenntartott 6vodaja — szerk. megj. ) egy masik autista gyerek. O
tokéletes ellentéte Rolandnak. Nem birja a valtozasokat, még a szemét is behunyja forgas
kbézben, annyira j6l érzi magat a sajat kis vilagaban. Probaljuk idénként kizékkenteni
6nmagabdl, bevonni jatékokba, és elég ol kezdett fejlédni, szocializalodni.

Ugyhogy az autistakat is lehet fejleszteni, eredményeket elérni veliik. A masik gyerek be
van zarva egész nap. Egy garzonban laknak, ki sem mozdul, csak az évodaig j6n és vissza. Mi
mindenhova elvisszik Rolandot, vasarolni nélkile nem megylnk, eléadasra is eljon.
Budapestre jartunk masfél évig haromhetente. A buszozast, az utazast jobban birta, mint mi.

Egy egyestuleti tagunk mesélte, hogy azt mondtak autista gyerekliknek, elmennek vasarolni,
majd haza. Hazafele az uton talalkoztak egy ismerGssel, az édesanya megéllt beszélgetni. A
gyerek egyszerlien hazament. Otthon, amikor rakérdeztek, miért hagyta ott 6ket, a gyerek
kijelentette, hogy arrdl volt sz6, elmegylnk vasarolni, aztan hazajévink. Azt nem mondtad,
hogy megallunk beszélgetni is.

Ok egész masképp gondolkodnak — folytatia Katalin. Nem lehet nekik mast mondani, mint ami
valojaban térténni fog, mert az el6z6leg megbeszéltekhez fognak ragaszkodni minden aron.
Teljesen kiborulnak a valtoztatastél.

A napirend is rendkivil fontos. A masik autista gyerek kiborulna, ha valtoztatnank rajta az
O6vodaban. Masoknal nem akkora gond. A strukturalt kérnyezet minden szellemi
fogyatékkal élének jot tesz, de kifejezetten autistaknak fejlesztették ki.

Az bdvodaban minden rutinszerlen térténik, a gyerekek elbre tudjak, mikor mi térténik, de otthon
Osszezavarodnak. Nalunk itthon is fel vannak ragasztva a képkartyak.
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Otthon sem 6k, se a szilék nem tudnak mit kezdeni magukkal. Most a nyéri taborban
elmondtuk, melyik gyereket mivel lehet lekdtni, foglalkoztatni, hogyan lehet mind a gyerek, mind
a szUl6 szamara élhetévé tenni az életet, mert nem tudjak. Most kénnyen beszélek, mert én
mar tudom, mihez kezdjek Rolanddal. De 6t éve én is éreztem, végem van. Senki nem tudja, mi
baja, hogyan kell fejleszteni, ez igy nem mehet tovabb. Valaki segitsen mar! Annyi szakember
van, senki sem tud semmit. llyen nincs!

Fogtuk magunkat, nyakunkba vettiik a nagyvilagot. Rolandot elvallaltdk nyolc h6naposan a
bblcsédében, de késbbb szdltak, hogy nem tudjak kezelni, zavarja a tébbi gyereket, vigyuk,
vizsgaltassuk ki, mert baj van az idegrendszerével.

Gondoltuk, atvisszik egy egyhazi 6vodaba, amit elvileg beteg és szegény gyerekeknek hoztak
létre, most pedig a varos elitiének a csemetéi jarnak oda. Rolandkéat beadtuk. Az 6vodavezetd
olyan hidegen vagta a szemembe, hogy a gyerek idegbeteg, és vigyik el onnan, hogy azt
filmezni kellett volna. Hogy lassak, egyhazi szereplé 1étére hogy kiosztott. EQész hazaig
zokogtam. Ennyire fogadjak el nalunk a sériilteket.

Roland kézben lefekszik a féldre, és kezevel-labaval kalimpal. A szil6k magyarazzak, hogy ez
autista vonas. Ki kell z6kkenteni belSle, mert kisgyerekként még elmegy, de ha felnéttként
lefekszik a féldre, és kalimpal, biztosan nem veszik j6 néven —

figyelmeztet Katalin.

Sandor hozzateszi: Minden dolgot a funkciéjanak megfelel6en kell tanitani. Nem mosatunk vele
fogat csak azért, hogy lassa keresztanya, milyen tigyes. A fogmosasnak megvan az ideje,
egyébként azt tanulja meg, hogy ha vendégek érkeznek, Rolandnak fogat kell mosnia. A
készdnéssel is ugyanigy van, nem integetlnk, ha kell, ha nem, mint az egészséges
kisbabaknal. Csak akkor bucsuzunk, ha elk6szénlink valakitdl, kilénben egész nap
0ssze-vissza integet.

A nem sz6 haszndlatét is korlatozni kell. A nem a legrosszabb, amit mondhatunk egy
sériltnek. Mert egy idé utan mindenre nemet mond,
nem m(ikddik egyutt.

Az autizmusnak vannak fokozatai? Betegség ez egyaltalan?
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Katalin: A szellemi, értelmi sértiltek kategériajatédl kilén értelmezik. Nem betegség, hanem egy
allapot, mely egész életen at tart. ldegrendszeri zavartsag, hiperaktivitas és értelmi sériltség is
szokott hozz4 tarsulni, de maga az autizmus nem betegség. Szervi elvaltozas nincs. Lehet
fejleszteni, de 6rok életében autista, kildnc lesz. Mi szeretjik az ilyen kiléncoket.

Van olyan autista, aki egyetemet végez, de csak akkor jut eszébe, hogy ennie kell, ha az
édesanyja figyelmezteti. Hidba zseni, az énellatassal gondjai vannak, hiszen sajat magatél nem
tudja, hogy taplalkoznia kell.

Ha belegondolok, bizonyos autisztikus tiinetekkel a legtébb ember rendelkezik:
himbaloddzik, csak sajat magara figyel stb.

Katalin: 1lgen, mi ugy tartjuk, hogy mindenki sérilt, csak van, akinek papirja van réla.

Hogyan kezeltetitek Rolandot?

A gyogyszereket lehetdség szerint mellézzik. A nyugtatdk ténkreteszik az idegrendszerét.
Elkabitjak, csendben van, nincs baj vele, de nem fejlddik, elvesszik a lehetéségét, hogy valaha
is 6nellaté legyen legalabb valamilyen téren.

Mivel sokaig nem aludt, megkerestiink Pesten egy vietnami doktornét, Le Thuy Oanh-t, aki
cérnabelltetéssel dolgozik. Ez az akupunktira egy valfaja. Cérnat liltetnek be az
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akupunkturas pontokba, ahol harom hétig, egy honapig stimulaljak az adott pontokat.
Elég drasztikus modszer, a feje bubjatdl a tarkdjaig tliket szurkalnak. A kezelés utan
tdmegkdzlekedést nem lehet valasztani, mert a latvany nem kellemes.

Sokféle szervi és pszichés betegséget kezelnek, nem kerll olyan sokba, csak haromhetente
Budapestre kellett vele utaznunk. Vitaminokat, természetes gyogyszereket, tedkat is ajanlottak
mellé. Néha a busztarsasagok téritésmentesen elvittek, ingyen szallast is sikerilt talalnunk, de
nagyon kimeritd volt az utazgatas. Még egy fél évig jé lett volna jarnunk, de mar nem birtuk. A
lényeget, hogy Roland lenyugodott annyira, hogy egyaltalan fejleszteni tudjuk, elértik.

Annyira p6rgétt, futott, hogy nem lehetett egyaltalan foglalkozni vele. Csapkodta éjjel-nappal a
szekrényajtokat, huzigalta ki a fiokokat, azt végignézni is faraszté volt, amit lemdvelt. Dobalta a
papirokat, edényeket, mindenféle targyakat, Ut6tte-rugta a falat, ajtét. Ha véletlendl
elszunditottunk, mar jottek is a szomszédok, hogy mi van, verekediink?

Allitélag, ha még egy félévet visszilk cérnabeiltetésre, beszéini is kezd, de mar fogytan voltak
az anyagi lehet6ségeink. Tudna beszélni, csak nem latja értelmét. Mert megértjik anélkil is.
Idénként mond olyan szavakat, amiktél tatva marad a szank, példaul taviranyit, ami nem
egyszerl sz6. De csak egyszer.

Most mar kéveti az utasitasokat, megtapsoljuk, ha teljesiti a kérésiinket, és ez ériasi
sikerélmény neki. Minden nap csinal valami Ujat, mert érzi, hogy 6rilink neki. Tegnap példaul
csettinteni tanultunk a nyelviinkkel, és rengeteget formalta a szajat, hogy utanozzon. Latszott,
hogy megértette, mit mondunk neki, &és hogy mit kell tennie. Eddig nem értette a beszédet sem,
most mar érti. Szerette hallgatni, hogy ha beszéltiink neki, elvarta, de lathatéan nem értette.
Rengeteget fejlédétt, én meg vagyok elégedve nagyon.

Katalin kaveét fé6z. Kézben Sandor elmondja, hogy pszichologushoz is hordoztak a gyereket, de
negativ tapasztalataik vannak. Harom orat volt a felesége az egyiknél, semmit nem tudott
kezdeni a gyerekkel, bevallotta, majd elkérte a konzultacio arat. Amivel semmi gond nincs, de
nagyobb cimletl bankjegy volt naluk, valtaniuk kellett, és a pszichologus nem varta meg, hogy
visszamenjenek a boltbdl a pénzzel, annyira nem bizott benntik, hogy velliik ment. Amikor pedig
kértek eqy papirt, ami szlikséges a gyerek sérliltségét igazolo dossziéhoz, feltétellil szabta,
hogy még menjenek el egy kéetoras, mit sem éré fogadddrara.
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Nekem be kell bizonyitanom, hogy nem potyara kapom az 500 lejes gondozéi dijat havonta,
hogy foglalkozom a gyerekkel, elviszem szakemberekhez, orvosokhoz, mindenrdl papirt kell,
hogy vigyek — tér vissza Kati. EQy masik, neves gyogypedagdgus haromérai konzultacié utan
bevallotta, hogy vigylk el a gyermeket, mert nem tud vele kezdeni semmit. Ha a szakemberek
nem tudnak semmit, akkor én, aki egyetemet sem végeztem, mit kezdjek a gyerekkel?

Ezek a kudarcok motivaltak minket arra, hogy tovabb érdekl6djink, tanuljunk. Fejlesszik
magunkat. Azt mondtuk, ilyen nincs, hogy senki sem tud segiteni. Hatalmas er6t adtak a
kudarcok. Mi azért is megmutatjuk, hogy lehet a sértilt gyerekeket fejleszteni. Csak koran el kell
kezdeni.

Egyik legnagyobb gond a sértilt gyerekek fejlesztésénél, hogy a szllék nehezen fogadjak el,
szégyellik, hogy az 6 gyereklk problémas. Nem olyan, mint a tébbi. Mire tudatositjak ezt
magukban, elrepll az elsé néhany év, ami alatt soha vissza nem térd alkalmat szalasztnak el..
Egyre kevesebb a lehetfség, az esély a tarsadalmi integraciéra, legaldbb részleges feléplilésre.

Az interju masodik részét hétfén (szeptember 24.) tesszik k6zzé. Arrdl, hogy az orvosok,
szulék, nagyszulék, szomszédok mennyire rettegnek és elutasitjak a sérult gyermekeket
ahelyett, hogy megismernék 6ket. A harmadik részben pedig Kati és Sdndor azt meséli el,
mennyire lehet szeretni és fejleszteni ezeket a gyerekeket — milyen mddszerekkel €s milyen
hittel.
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