Europai farmkozosségek

autizmussal élo emberek szamara
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AJANLAS A MAGYAR KIADASHOZ

Szokatlan tartalmu konyvet tart kezében a Kedves Ol-
vaso. Kiaddsa nagy segitséget jelenthet a magyarorszagi
autizmussal é16 emberek, kiilondsen a fiatalok és felnottek ember-

hez mélto életkoriilményeinek kialakitasaban.

Ez a tapasztalat-gylijtemény a vildg legelismertebb
szakembereinek €s autizmussal ¢16 gyermeket neveld sziiloknek
tobb évtizedes kitartd, aldozatos ¢és szinvonalas munkdjanak
gyakorlati eredményeit foglalja 0Ossze, melyek tanulsagosak
lehetnek az itthoni feln6tt foglalkoztatd- és lakdotthonok tervezé-

sében, megvaldsitasdban.

Azoknak a szililéknek ¢és szakembereknek szol ez
a konyv, akik képesnek érzik magukat arra, hogy a vildgszerte
egyre tobb hatékonyan mukodoé kozosségi ellatasforma kialakita-

saban aktiv, felelds szerepet vallaljanak.

A kiadvany megjelenése idején a Foglalkoztataspoliti-
kai és Munkaiigyi Minisztérium 150 milli6 forinttal, a Fogyatéko-
sok Esélye Kozalapitvany pedig 50 millié forinttal jarul hozza
ahhoz, hogy az els6 magyarorszagi majorsagok 1étrejojjenek, ahol

az autizmussal €10 fiatalok és felndttek integralt kornyezetben,



biztonsagban, dolgozhatnak, adottsagaiknak ¢és képességeiknek
megfeleld teljes és boldog ¢letet ¢lhetnek.

Szivbol reméljiik, hogy ezzel a konyvvel is hozzajaru-
lunk e program sikeréhez, és a hazankban felépiil6 autista major-
sagok mélto tagként mielébb csatlakozhatnak az Eurdpai Unid

nemzetk6zi farmkozosségek halozatdhoz.

Ezuton szeretnénk kdszonetet mondani a kdnyv szerzo-
inek ¢és kiadojanak, hogy hozzajarulasukkal tamogattak a magyar
nyelvi kiadds megjelenését.

2004. november 30.

Fogyatékosok Esélye Kozalapitvany



Foreword to the Hungarian Edition

The reader holds a book of unusual issue in his hand. Its
edition may mean a great help for the implementation of just living
circumstances for young and adult people living with autism in

Hungary.

This collection of experiences demonstrates the
practical results of the devotional and quality work that endured
for more decades of the most acknowledged experts and parents of
autistic children, that can be instructive for the planning and
implementation of homes for accomodation and employment in

our country as well

This book is for those parents and experts whom are
feeling able and responsible to take a role in the establishment in

the community support system that works efficiently wordwide.

In the period of publication the Ministry of
Employment Policy and Labour has supported the establishment of
the first Hungarian autist farms with 150 million forints, the
Foundation for the Improvement of Accessibility for Disabled
People with Disabilities supported the program with 50 million

forints, in order to create an integrated environment, where young



and adult people living with autism can work safely, and live a full

and content life according to their gifts and abilities.

We are hoping that this book will also contribute to the
success of this program, and the autist farms will join the
international farm-community network of the European Union as

acknowledged members.

We would like to thank the Author and publisher of this

book for supporting the Hungarian edition with their permission.

30th November, 2004.

Foundation for the Improvement of Accessibility for the People
with Disabilities



ELOSZO

Kiilonféle okok miatt a vilagon egyre novekszik az autizmussal
¢l6 emberek szdma. Az autizmusra jellemz0 sajatsagos tulajdon-
sagok egyre ismertebbé valnak, ezért a fejlodési zavart sokkal
fiatalabb korban lehet mar diagnosztizalni. A szakszeriibb
gondoskodas hosszabb ¢s jobb mindségli életet biztosit az
autizmussal ¢16k szdmara. A fejlett orszagokban, ahol korabban
pszichiatriai intézményekben gondoztak autizmussal é16 embe-
reket, megsziintették ezeket az oridsi ,,gyiijté intézményeket”,
az autizmussal ¢l6 emberek gondozasat személyes kornyezetiik,
a kozosségek feladataul tizték ki (lasd. Dawson, 1989; Gillberg,
1989.).

Ennek eredményeként a folyamatban egyre nagyobb szerepet
vallalnak az érintett gyermekek hozzatartozoi ¢és a sziiloi
szervezetek. Ez az 0j kortilmény fontos, és nehezen megvala-
szolhatd kérdéseket vet fel: Hogyan ¢€s hol élhetnek és dolgoz-
hatnak az autizmussal €16 fiatalok és felndttek? Melyek a
hatékony modellek? Milyen 1j, eddig ismeretlen megoldasokat
lehetne alkalmazni ahhoz, hogy képességeik szerint az
autizmussal €16 emberek is méltosagteljes boldog életet élhesse-

nek?



Az Egyesiilt Allamokban az elmilt években szamos modell
programot alkottak meg, am Nyugat-Eurdpaban sokkal tobb,
mar mikodd program taldlhatd. Tanulmanyunk célja az volt,
hogy Europa szerte személyes tapasztalatokat gylijtsiink tobb
modell programrol, és ezeket 6sszehasonlitva tovabbadjuk az
informacidkat. Szeretnénk bemutatni az autizmussal ¢é16
fiatalok, felndttek ¢és csalddjaik szamara a szolgaltatasok
széles skalajat ¢s azok hatékonysagat. Az altalunk megvizs-
galt programok szervezdi sziilészovetségek, az Eurodpai
Autizmus Szovetség (Autism Europe) és mdas autizmussal €16

személyekkel foglalkozo intézmények voltak.

Mivel az eurdpaiak programjaik ismertetése soran a tervezés és
kivitelezés bemutatasara helyezték a hangsulyt, ¢és kevésbé
bocsatkoztak részletekbe, reméljiik, hogy a vidéki kézosségeiknél
tett latogatasaink, a kozpontok kozotti haldzat kiépitése és ez a
monografia szdmukra is értékes lesz. Célunk, hogy az autizmussal
€16 fiatalok, felndttek és csaladjaik, azaz, a felhasznalok szamara
sz¢lesitsiik a szolgaltatdsok skaldjat és noveljiik azok hatékonysa-
gat.

Az Egyesiilt Allamokban az értelmi fogyatékosok szamara

létesitett nagy allami intézmények voltak a gyiijtéhelyei azon



autizmussal ¢16 embereknek, akiknek otthoni gondozasat a csalad
mar nem tudta felvallalni. A nagy intézményekre jellemzd, hogy az
egyénre kevesebb torddes jut, ezért az autizmussal €16 gondozottak
viselkedésproblémai  gyakran sulyosbodtak. Az  Oningerld,
sztereotip viselkedésformak sulyosboddsa miatt az Onellatési
funkcidik minimalizalddtak, és igy az érintettek gondozoiktdl
teljesen fliggéveé, kiszolgaltatotta valtak. Hangsulyoznunk kell
azonban azt, hogy ez a jelenség nem mindegyik intézményben volt

jellemzd.

Az utobbi tizenét évben szamos intézményt zartak be az Egyesiilt
Allamokban, ami sok, stlyos sériiléssel kiiszkddé ember
tarsadalomba vald visszatérését jelentette. A varosokban olyan
programok szervezddtek, amelyek lakasotthon-csoportokat, ,,védett
lakasokat™ (egészségiigyi, szocialis, foglalkoztatasi ¢és karitativ
szervek altal sziikség szerint latogatott), munkakozvetitOket
miikddtettek. Vidéken farm jellegli programokat inditottak,
egyarant felajanlva a lakhatds és foglalkoztatds lehetdségét.
Sikeresen alapitottdk meg a vidéki farmtelepet, a Bittersweet
Farms-t, mely madas allamok hasonlo jellegi intézményeinek
modellje lett. A farm, a tobb mint tizenot évvel ezel6tt alapitott

angliai Somerset Court-beli program alapjan jott létre. A tobb



amerikai allamban, példdul Eszak-Karolinaban és Ohio-ban
megvalosult modell, a lakok egyéni érdekeit és képességeit, az
alkalmazottak adottsagait €s ezen tul a farmfilozéfia irdnti egyre
novekvo érdeklddést hangolta 6ssze. A varosi €s a vidéki progra-
mokban kiemelten szerepel az autizmussal €16 felndttek kozosségi
integracioja. Schopler és Hennike (1990.) felhivja a figyelmet arra,
hogy a kozosségi szolgaltatas egyaltalin nem 6nmiik6dé csoda-
Szer:

»---A korlatozott képességii, fogyatékkal €16 emberek talnyomo
tobbsége az intézményekbdl , Intézetek bezardsa!” jelszoval a
tobbségi tarsadalomba , menesztve”, kezében személyes
holmijaval teli papirzacskoval, hirtelen kiszolgaltatottabb
koriilmények kozott talalta magat, mint amilyen az intézményi
¢lete volt. Ugyanebben az idészakban tapasztalhattuk meg azt
is, hogy ellenséges szomszédokkal koriilvett, alulképzett
személyzettel mikddtetett, kis, koézosségalapu csoportokat
ugyanolyan elszigeteltség ¢és elhanyagoltsag jellemezte, mint a
nagy intézeteket (296. oldal).”

Néhany modell mar miikodik az Amerikai Egyesiilt Alla-
mokban, de a kiilfoldi kisérleti programok tovabbi ellatas-
formakat ¢€s teriiletet tarnak fel. Eurdpa szerte tobb centrum

létezik mar autizmussal €16 felndttek szamara, és az Eurdpai
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Autizmus Szovetség folyamatos erdfeszitéseket tesz azért,
hogy mikodoképes kommunikdcids haldzatot épitsen ki
kozottik.

A nyugat-europai, angol, ir és izraeli autista egyesiiletek
vezetdivel, programigazgatdival ¢és mas szakemberekkel
folytatott levelezésbdl (1d. B. fiiggelék) kideriil, hogy az
eurdpai szolgaltatasok skalaja, mindsége ¢és fejlodése megha-
ladja az amerikai modellekét. A felndtt ellatas kornyezeti és
munkafeltételeinek legszélesebb spektrumat Anglidban
alakitottak ki, beleértve az integralt vidéki farmjellegii
programokat, a kis létszdmu otthonokat, lakofalvakat,
melyek a kiilonb6z6 fogyatékossaggal €16 emberek személy-
re szabott sziikségleteit szolgaljak. frorszagban, Angliaban,
Dénidban, Németorszagban, Olaszorszagban, Spanyolor-
szagban, Hollandidban, Franciaorszagban ¢és Belgiumban a
szakemberek ¢és sziilok egy vagy két sikeresen mikodo,
vidéki centrumot ismerhetnek, és abban reménykednek, hogy
szamuk tovabb nodvekszik. Madas orszagokban, pl. Kelet-
Eurépaban, az autizmus spektrumzavarral ¢l6 gyermekek
diagndzisa, ellatdsa még 0j teriiletnek szamit, és még csak
most kezdik felismerni, hogy léteznek mar oktatasi és

szakember-képzési programok.
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A konyv 6 szerzdje két vidéki kdzosséget latogatott meg Danid-
ban ¢s Hollandiaban részletes informacidkat gytijtve, igy Ossze
tudta hasonlitani azokat egymassal ¢s az amerikai farm progra-
mokkal. A konyvben bemutatott tovabbi farm programokat
interjukon, kérddiveken, levelezésen, valamint telefonbeszélgeté-
seken keresztlil értékeltikk. Azt szerettiik volna, ha lehetdség
szerint 6k maguk mondjak el létrejottiik torténetét (lasd. Patton é€s
Westby, 1992.). Célunk az volt, hogy hasznos adatokat gytijtsiink
Ossze jelentds angliai és nyugat-eurdpai programok folyamatarol,
személyzetérél ¢és muikodésiik hatékonysagarol. Az alapvetd
feladat tehat az volt, hogy tanulméanyozzuk, megismerjiik €s leirjuk
az adott orszdgban autizmussal ¢l6 felndttek szamara szervezett
jelentdsebb vidéki centrumok életkoriilményeit és munkacsoportja-

it.

Az alkalmazott vizsgéalati mdédszer (Chesler, 1991.) szerint két
telephelyen a személyzettel, a csalddtagokkal ¢és néhany
bentlakoval készitettliink interjukat, melyeket hangfelvételen is
rogzitettiik. Daniaban a Ny Allerodgard-t, Hollandidban a dr.
Leo Kannerhuis programhoz tartozé Woltheze-t latogattunk
meg. A helyszinen kozvetleniil gyiijtott informacid mindsége

¢s mennyisége nagymértékben meghaladta a csak kérddives
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adatgylijtés soran kapott adatokat. A franciaorszagi Le
Pradelle-r6]l sz6l6 anyag nagy része jO néhany oOranyi szemé-
lyes interjubol szadrmazik, amelyet Francoise Grémy asszony-
nyal készitettiink az Eurdpai Autizmus Szovetség IV. Hagai
Konferencidjan. Munkank tiikrozi azokat az egyenlétlensége-
ket, melyek az adatgylijtés ¢és az alkalmazott modszerek
eltérésébol szarmaztak, azonban semmiképpen sem szandékoz-
tunk a tanulményozott intézetek kozOtt mindségi rangsort

felallitani.

A latogatasok elokészitését a kovetkezok szerint végeztiik:

a.) Levelezés szakemberekkel, iigyintézokkel, sziilokkel az
Egyesiilt Allamokban és Eurdpaban. Kapcsolattartas kiilonféle
eurdpai orszagok autista kozpontjaival annak érdekében, hogy
tajékozodjunk a megfeleld helyekrol.

b.) Levelezés ¢és telefonos iddpont-egyeztetések a kiillonbozo
helyszinekkel.

c.) Az 0Osszegyljtendd informaciok korének meghatarozasa,
tovabba a kozpontok igazgatoinak, személyzetének, a sziilok, a

csaladok és a bentlakok egyiittmiikddésének elnyerése.

Az alabbi szempontokat kivantuk értékelni és tanulméanyozni:

13



a.) A programok ¢és a kezelés elméleti hattere, célok és hatékony-
sag.

b.) A személyzet kivalasztasa €s oktatasa.

c.) A sziilok, csaladtagok és baratok bevonasanak ¢s kdézremii-
kodésének szempontjai.

d.) A bentlakok részvétele a kozosségi életben.

e.) Az Onsegélyezés €s a tarsadalmi segitségnyujtas folyamatai a

kozpontokkal, a csaladokkal és a bentlakokkal kapcsolatban.

Bizunk abban, hogy az éallami és szovetségi kormanyszervek,
amelyek a legkevésbé kirekesztd nevelési feltételeket szorgalmaz-
zak a sajatos sziikségletekkel €16 emberek ellatasdban, mindenkép-
pen hasznosnak fogjdk tartani ezen uj, a modell- programokat
Osszefoglald  gylijteményiinket. Azoknak, akik feleldsséget
vallalnak az autizmussal €16 felndttek folyamatos ellatasaért és
oktatasaért, viselkedés-kutatasi és programértékelési adatokra van
szlikségiik, melyek eldsegitik az olyan, szélesebb skalaji ¢és
hatékonyabb programok létrehozasat, mint amelyek jelenleg az
Egyesiilt Allamokban 1éteznek (példaul: varosi lakootthonok,
kiilonb6zd méretli intézmények, majorsagok €s vidéki farmok). Az
autizmussal foglalkoz6 mas csoportok; sziiléi egyestiletek, regio-

nalis és orszagos civil szervezetek, alapitvanyi és allami intézmé-
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nyek; szintén igénylik a tdjékoztatast. Mindemellett egyéb fogya-
tékkal €16, vagy hatranyos helyzetli emberekkel foglalkozo, segitd
szolgaltatoi forumok is jelezték érdeklodéstiket.

A meglatogatand6 helyszinek beazonositdsahoz rengeteg informa-
ciot kaptunk kiilonbozé szervezetektdl. Ezaton is kdszonetet
mondunk az Egészségiigyi Vilagszervezetnek (WHO), a Mentalhi-
giénés Vilagszovetségnek és az Eurdpai Autista Szovetségnek,
akik munkankhoz rendelkezésiinkre bocsatottak az europai
orszagok autista egyesiileteinek és kulcsfontossagu szakemberei-

nek elérhetOségét.

Koszonettel tartozunk amerikai és mas orszagokban dolgozo
kollégainknak ¢és levelezOtarsainknak, akik rendkiviil hasznos és
fontos informaciokkal lattak el benniinket: Chanita Rodney, izraeli
Mentalhigiénés Szovetségtél, Leah Rabin, Autizmussal EIS
Gyerekek Egyesiiletétol, Dr. Balazs Anna Magyarorszagrol, Sybil
Elgar ¢és Edith Morgan Nagy-Britanniabol, Christianne Baltaxe,
Ph.D., az UCLA Neuropszichiatriai Intézetébol, Jaak Panksepp,
Ph.D., a Bowling Green Allami Egyetemr6l.

Sok-sok embernek tartozunk még kdszonettel, azoknak, akik

értékes idejlikbdl és energiajukbol aldoztak rank, és azoknak,
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akiknek koézremiikddésével almaink valdra valhattak. Koszonetet
mondunk Paul Shattocknak, az angliai Sunderland Egyetem
Autizmus Kutat6 Csoporttol, Maria Hoffmannak, aki a briisszeli,
Nemzetkézi Europai Autizmus Szovetség fotitkara, Bernard
Rimlandnak az Egyesiilt Allamokbol, aki a San Dieg6i Autizmus
Kutato Intézet alapitéd tagja. Dr. Rimland hozzéjérult, hogy két, az
Autism Research Review International cimii folyoiratban megje-
lent, bentlakédsos intézetekkel kapcsolatos vezércikke szolgalja

konyviink Bevezetés c. fejezetének alapjat.

A munkank soran kialakult személyes kapcsolatok tették lehetéve,
hogy megismerjiik az egyes farmok torténetét ¢és fejlodését.
Koszonettel tartozunk a paratlan vendégszeretetért és segitokész-
ségért a kovetkezoknek:

Dénidban - Morgens Andersennek és Berit Skovmandnak, Martin
Harrisnak, Gugu ¢és Ernst Kristoffersennek, Demetrius
Haracoposnak és a Ny Allerodgard alkalmazottainak és bentlako-

inak.

Hasonloképpen halat mondunk Anneke van Belle-Bakernek,
Egbert Rejnennek, Wim Kempermannak, Kees Ottennek,

Anita Verstratennek, Charles Laumennek, Irene v.d. Polnak,
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Hank és Margrite Dokternek, a hollandiai Dr. Leo

Kannerhuis és Wolftheze szakembereinek és bentlakoinak.

Koszonetet mondunk Francoise Grémy asszonynak Franciaorszag-
bol, aki rendelkezésiinkre bocsatotta tudasat és energidjat, megosz-
totta veliink tapasztalatait Lionel Bourdely turral és dr. Pierre

Borrelly urral egyfitt.

Nagyra értékeljiik Pat és Noala Matthews kozremiikodését az Ir
Autista Szovetségtdl, valamint Pat Shannonét aki a Dunfirth

Community igazgatdja.

Spanyolorszagbol koszonetet mondunk Juan Roca i Miralesnek,
Jordi Oliver i Rosnak ¢és csaladjaiknak, csakugy, mint Francesco

Cuxart 1 Fina-nak.

Koszonettel vettiik Anglidbol Christopher Atkins, Németorszagbol
Hermann Cordes, Olaszorszdgb6l dr. Raphael Ferri értékes

segitségét.

A résztvevd eurdpai kozpontok kérddiveken, (Id. C. fiiggelék)

levelezésen és személyes interjukon keresztiil informaltak benniin-
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ket. Mélységesen megrenditd volt az odaadas, a batorsag, az
Oszinteség és a pontossag, amelyeket a rendelkezésiinkre bocsatott
anyagok tiikroztek, és amelyeket a lehetd leghivebben probaltunk

bemutatni.

A konyv f6 szerzéje szamara nagy Oromet okozott, hogy részt
vehetett a farmkozosségek vezetdi tilésén 1992. majus 7-én az
Eurdpai Autizmus Szovetség IV. Hagai Konferenciajan, ahol meg-

sziiletett a nemzetkozi halozat otlete.

A francia, német, dan, holland és spanyol nyelvii dokumen-
tumok forditdsaban tanusitott odaadd kozremiikodésért
koszonettel tartozunk Gabrielle Giddannek, Caroline
Balconnak, Sarah Wenzigernek, Ingeborg Karolaknak, Carin
Allennek, Mies Reyerse-nek, Martha Delgadonak és Lourdes

Santiagonak.

A szdvegszerkesztésért és a levelezésben nyujtott kdzremiikddé-
sért, valamint a kézirat szerkesztéséért koszonetet mondunk Laura
Pietrasnak, Karen Ninonak, Amy Bettingernek ¢és Theresa
Shiffertnek és nagyra értékeljiilk Linda Smith Ph.D. szerkesztoi

munkajat.
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Az Ohio-i Orvostudomany Egyetem pszichiatriai részlege nagyvo-
naltan szponzoralta a projektet, a felméréseket és az utazast.
Rendkiviil halasak vagyunk a tdmogatasért Joel P. Zrull orvos
igazgatonak, akinek a biztatdsa nélkiil a projektet sem elkezdeni,

sem befejezni nem tudtuk volna.

Végezetiil szeretnénk megkodszonni Lawrence J. Burns, Ashel G.

Bryan ¢és William E. McMillen, Ph.D. urak 6szinte joakaratat.
JJG és NSG Toledo, Ohio

US.A.
1993. junius
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1. BEVEZETO

Bernard Rimland, Ph.D

a kaliforniai San Diego-1 Autizmus Kutato Intézet igazgatdja

Nagy megtiszteltetés szamomra, hogy felkérést kaptam a
kotet Osszeallitasahoz. Egy 36 éves, autizmussal ¢16 fia
apjaként régota kapcsolatban alltam az autizmus vildgaval.
Egészen a kozelmultig tulajdonképpen csak feliiletesen
foglalkoztam az autizmussal ¢l6 emberek bentlakédsos
programjaival. Az Egyesiilt Allamokban, és igy gondolom,
hogy ez valamilyen szinten Eurdpdara is érvényes, veszélyes
harcos mozgalom indult az ideoldgidk altal ftitott onjeldlt
»prokatorok” vezetésével, akik meg vannak gy6zddve arrol,
hogy 6k, és csak 6k tudjak, mi a j6 a fogyatékkal €16 embe-
rek szamara, és akik azt hiszik, hogy az 6 nézeteiket minden
¢érintettnek el kell fogadnia. Annyira elkotelezettek a sajat
ideoldgidjuk mellett, hogy sokszor nem veszik észre, hogy a
hitiik gyakran a tudomanyos igazsagok ellenkezdjét allitja.
»A fenébe a bizonyitékokkal €és az észérvekkel!” — tigy tlinik,
hogy ez a mottojuk. Minden eszkdzt megragadnak, akar jo,

akar nem, hogy -elképzeléseiket keresztil vigyék. Ugy
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viselkednek, mint a politika szélsdséges szerepldi, akikre
nem csupan sziik latokoriikkben hasonlitanak, hanem abban
is, hogy mindenkire egyfajta ,,politikailag korrekt” nyelvet
erdltetnek. Ezeket az embereket én egyszeriien ligybuzgok-

nak nevezem.

Ezek az iigybuzgok valdjdban a fogyatékosok altaluk elképzelt
jogaiért kardoskodnak, és tigy tesznek, mintha a raszoruld gyerme-
kek sziilei egyaltalan nem volnanak tisztdban az érintettek valodi

jogaival.

Minden embernek megvan a sajat személyisége, amely sok
mindenben eltér a masokétol. Ami jo és megfeleld az egyik
embernek, legyen autizmussal él6 vagy sem, nem biztos, hogy
megfeleld mas szamara is. Ez az alapvetd tény az iligybuzgdk

szamara nem létezik.

Nyilvan kideriilt mar, hogy sok mindenben nem értek egyet az
igybuzgokkal. Vegylik példaul a bentlakéas kérdését. Az tligybuz-
gok azt tartjak, hogy a sajatos sziikségletekkel ¢l6 személyeknek
kis varosi lakdsokban vagy csoportos otthonokban kellene élnitik.

Legalébbis egy ideig.
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Eztton szeretném Ondket figyelmeztetni, hogy 6vjidk meg
szeretteiket a rombol6 igyekezettdl, ami a magukat baratként,
védelmezoként ¢és ,ligyvédként” feltiintetd emberektdl

szarmazik.

EZ nem kozosség

Jopar honapja van mar annak, hogy Rodney Kinget a Los Angeles-
i rendorok bantalmaztak, és ezt a tévé, mint hirt bemutatta.
Annyiszor lathattuk mar a jelenetek visszajatszasat, hogy barmikor

fel tudjuk idézni dket.

A Rodney King iigy Oriasi tarsadalmi vihart kavart. A
rendérség megreformaldsat célzé inditvanyok tomege
arasztotta el az orszagot. Néhany reform meg is valosult. A
nagyfoku érzelmi vihar ellenére, amit ez az iigy kivaltott,
legjobb tudomasom szerint mindezidaig senki sem inditva-
nyozta a Los Angeles-i és mas varosok renddérségeinek teljes
felszamolasat, ahol szamos hasonlé eset fordult el. Altala-
ban tehat elfogadott tény, hogy a rendori tulkapasok ellenére
a rendvédelmi szervezet fontos és sziikséges tarsadalmi
szerepet lat el, és a renddrok sokkal tobb jot tesznek, mint

rosszat.
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Vessiik 0ssze a fenti helyzetet azzal, ami az utobbi néhany évti-
zedben, a mentalhigiénés/szocialis intézetek koril alakult ki.

Régen a stlyos pszichiatriai betegségekkel, példaul skizofréni-
aval, sulyos értelmi elmaradassal vagy autizmussal kiiszk6do
emberek maganyosan kddoroghattak az utcan, arra kényszertil-
ve, hogy a lehetd legprimitivebb eszkozokkel védjék meg
magukat a tdmadasoktol, és akar a csatornakbol szerezzék be
ennivalojukat. Ezek az emberek tulajdonképpen hajléktalanok
voltak. Annak érdekében, hogy biztonsagos és emberi kdrnye-
zetet teremtsenek szamukra, a tarsadalom elmegyogyintézete-
ket hozott létre, menedékhelyeket, amelyek sokkal jobb
koriilményeket biztositottak, mint a hajléktalansag. A legtobb
intézményben kivdldé munka folyt. Egyes helyeken viszont
gyatran lattak el a bentlakokat és szornyliséges visszaéléseket

kovettek el velik szemben.

Akkor jott a TV, és nem fogjak kitalalni mi tortént. A kdzon-
ségnek nem a tiszta, jol taplalt, megfeleléen gondozott elme-
gyogyintézeti paciens képét mutattak be, aki a napon stitkére-
zik, vagy akivel a jol felszerelt osztadlytermekben és tornater-
mekben foglakoznak. Nem, e helyett, a nézdk megnézhették a

legrettenetesebb ,kigyofészkeket”. Kardacsony a Purgatorium-
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ban cimmel az orszag tévénézoi megtekintették a willowbrooki
paciensek ¢letének szornyliségeit. Ez természetesen varhato
volt, és tulajdonképpen jo is, hogy megtortént, mivel a miisor
olyan problémakat tart fel, amelyek reformra vartak, és ezzel
megalapozta az orszagos és a szovetségi iranyelvek kidolgoza-
sat. Ugyanakkor pedig torzitott képet festett a valos helyzetrdl.
Tényleg, az orszagos média vajon mekkora figyelmet szentelt
volna annak a titokban késziilt vided-felvételnek, amelyen a
Los Angeles-i rendérok toporodott idés holgyeket vezetnek at

az uttesten?

Egyes intézményi visszaélések ¢s mulasztdsok gondatlan feltarasa
sajnalatos modon oda vezetett, hogy a tobbi intézményt is ebbe a
kategoriaba soroltdk, és kampdany kezdddott annak érdekében,
hogy a péaciensek kikeriiljenek oda, ami szépitve ,,a tarsadalom”

nevet kapta.

Az intézmények megsziintetésének mozgalma olyan volt, mint egy
leszamoléas. Sok ezer olyan ember keriilt utcara, vagy kis magan
intézetekbe, méregdraga, de nem hozzaértd és hatastalan ,,allami
kozosségi elmegyogyintézetekbe” akik képtelenek voltak a

kozonyos és durva tarsadalomban megélni.
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A mozgalom hatdsa rosszabbnak bizonyult, mint maga a betegség.
Az elmult harom évben legaldbb 6t konyv jelent meg ennek
tragikus kovetkezményeirél. Seymour Sarason a Yale egyetemtdl,
az intézet-megsziintetdé mozgalom egyik vezetdje, leirja ezeket az
eréfeszitéseket nemrégen megjelent Onéletrajzaban, a Hogyan
lettem amerikai pszicholégus—ban. Osszegzésként elismeri, hogy
¢lete legsulyosabb szakmai tévedése az intézetek bezaratasanak
tamogatasa volt. (Megemelem a kalapom On eldtt dr. Sarason.
Kevesen vettiik volna a batorsagot, hogy beismerjiink egy ekkora

hibat.)

Amint a 1égionyi rosszul taplalt, testileg és lelkileg beteg hajlékta-
lan ember is bizonyitja, a csoddlatosan kedves és gondoskodo
»tarsadalomba” torténd kihelyezésilk nem volt igazan jo Otlet.
Egyes intézmények valoban jol mukodtek, mig masok borzalma-
san. Viszont a kisebb kézosségekben vagy a nappali ellatasban is

akadtak a kivaldak mellett rettenetesek.

A visszaélés ¢és a gondatlansag sokkal konnyebben ¢és
ellendrizetlenebb modon jelenhet meg a kis lakootthonok-
ban, mint a népes nagy intézetekben. A kiscsoportos bentla-

kasos helyek, ahogyan megjelennek, gy el is tlinhetnek.
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Egyesek évekig miikddnek, méasok alig par honapig. Nem
ujdonsag, hogy az ilyen otthonok gondozottai utcara keriil-
nek, amikor a tulajdonos ugy dont, hogy nem képes tovabb
elviselni a félig képzett, minimal béren tartott személyzet

felkutatasabol adodo stresszt.

A ,kozosség” szot gondosan meg kell vizsgalnunk. A ,,k6z6s”
fogalombo6l ered, és egy bizonyos foku koherenciat (&sszefo-
gast), kozos érdeket és gondot hordoz magéaval, ami manapsag
nem igazan lelhetd fel a véarosok kozegében. A ,kozdsség”
fogalma magaban foglalja az sz, nagymama kiilsejii nénit, aki
becsenget ¢s megkinal egy kis friss almas pitével, mert tul sok
almaja termett és tal sok pitét kellett beldle siitnie. Meg tudja
mondani, kedves olvasé, mikor tortént meg ez Onnel utoljara?
J6 néhany kis 1étszamu otthon olyan kornyezetben taldlhato, ami
inkabb nevezhetd varosi dzsungelnek, mint kozosségnek. Tudok
olyan kis lakootthonokrél, amelyek annyira veszélyes kdrnyéken
vannak, hogy a szocialis munkésok csak csoportokban latogat-
jak a bentlakoit — azon ritka esetekben, amikor ezt egyaltalan
megteszik. De ismerek olyan intézményeket is, ahol igazi
kozosség, gondoskodas, hosszii tavi kapcsolatok sokasdga

lelhetd fel.
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A kozosség valamikor az emberi kapcsolatokrdl szolt. Manapsag
mar csak a varosi kornyezet egyik szinoniméja. A kozosségi élet —
¢és csak ennyi — egy olyan fogalom, amelyet vallasos igyekezettel
terjeszt a szenteskedd, de alaposan félrevezetett Sulyos Fogyaté-
kossaggal El6k Egyesiilete (TASH). Nem kis mulatsagot okozott a
legutdbbi lapjukban olvasott panasz: ,,Habar a sulyos fogyatékos-
saggal €16k fizikai valosdgukban itt vannak a kozosségben mar egy
ideje, nem igazan vesznek részt a kozosségi é€letben.” Milyen

kozosségi €letben? Ez kozosség? Egy fraszt!

Ne hagyjuk magunkat félrevezetni attél a kellemes, nyugodt
érzéstol, amit a ,kozosség” fogalmanak kellene jelenteni. Ne
hagyjuk magunkat félrevezetni attdl a jelentéstdl, amit az ,,intéz-
mény” fogalma ujabban jelent. Gyakorlatilag tobb ezer autizmussal
¢lo gyermek és feln6tt sziileivel vagyok kapcsolatban nap, mint
nap, a vilag minden részérdl. Sokan koziiliik boldog kérnyezetben
¢lnek, sziileik legnagyobb 6romére, majorsagokon ¢és allami vagy
magan intézetekben, amelyek bezdrasarol vagy elhagydsardl a

csaladok hallani sem akarnak.

Bér sok varosi kdrnyezetben miikodd bentlakdsos otthon kivalo,

egyaltSalan nem értek egyet azzal a véleménnyel, miszerint a
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varosi lakootthoni forma lehet az egyetlen bentlakdsos megoldas.
A kilonféle lehetdségek megismerését tdmogatom, a csalad
igényeinek ¢és sziikségeinek megfelelden. Nem csak véarosi ottho-
nokra van sziikség, hanem vidékiekre is, példaul a gazdasagokra,
farmokra. Természetesen sziikség van intézetekre is, amennyiben
azok jO szinvonali ellatast biztositanak, kiegyensulyozottan

miikddnek, megfelelden karbantartottak.

Hiszek abban, hogy a megfelelé szabalyokkal mindenféle otthon
biztonsagosan ¢és feleldsségteljesen miikodtethetd. A kis otthonok
¢s a nagy intézmények egyarant ellendrizhetdek eldzetes tervek
szerint szuroprobaszeriien, a tamogato csoportok altal erre a célra
felkért ellendrok segitségével, inkdbb, mint a miikddtetd vagy az
intézmény altal alkalmazott szervekkel. Az elektronikus uton
torténd ellendrzés a védelem egy masik formaja.

Nemrégiben az autizmussal €l6 emberek szamara létrehozando
majorsagok ¢és farmok lehetdségét tamogattam, olyan vidéki
kornyezetben, mint a Bittersweet Farm vagy Rusty Morningstar
Farmja, és ezuttal ezt Gijra megteszem. Honapok ota lelkes levele-
ket kapok olyan sziiloktdl, akik hasonld koriilményeket szeretné-
nek a gyermekiik szdmara, arra az iddszakra is, amikor 0k mar nem

tudnak tovabb gondoskodni réluk. A vidéki és varosi ellatas
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lehetdsége, valamint az allami intézmények fenntartasa lehetdvé

teszi a csaladok szamara a valasztast.

A videk, mint alternativa

Ahogyan az autizmussal ¢l6 felndttek sziilei altalaban, tgy
feleségemmel mi is gyakran feltessziik a kérdést, hogy mi a
hossza tavu terviink fiunkkal, Markkal. O mindig veliink
lakott, az otthonunkban. Akarcsak a tobbi sziilo, mi is
rengeteget gondolkoztunk gyermekiink jovéje feldl. Eltéréen
masoktol, nekem rengeteg valaszthatd lehetdség megismeré-
sére nyilt alkalmam. Sok ezer sziilével ¢és szakemberrel
beszéltem ¢és leveleztem, €és majdnem mindent elolvastam,
amit csak leirtak az autizmusrél az elmult tobb mint harminc

évben.

Miel6tt megosztanam Ondkkel gondolataimat, szeretnék valamit
hangsulyozni, amit mindnydjan tudunk, de ugyanakkor atsiklunk
felette: nem csak Ondk és én nem vagyunk egyformdk, hanem

gyermekeink is nagyon kiilonbozdek.

A problémank adott 1évén, feleségemmel azt gondoljuk, hogy

Mark jovdje akkor lenne a legboldogabb, a legteljesebb és leg-
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hasznosabb, ha egy majorsdgon élhetne, hozzd hasonld tarsak

kozott.

Tizenkét éve, amikor Mark huszonkét éves volt, Benhaven
Connecticutban miikodtetett farmjan toltdtte a nyarat. Imadott ott
lenni, és mind a mai napig emlegeti az ott eltoltott id6t. A tyukok
etetése, a tojasok begytijtése, az iiltetés, 6ntdzés, betakaritas, mind
értelmes €és hasznos tevékenység volt szaméra. A gazdalkodas
koriilbeliil hatezer éves multra tekint vissza. A mezdgazdasagi
munka értelmes és hasznos volt tobb szdz generacion at. Mark
egészségesen €s lebarnulva jott haza a farmrdol. Azota 6rommel

kertészkedik otthon is.

Az Egyesiilt Allamokban tobb farm és majorsig van az
autizmussal €16 felndttek és serdiilok szdmara. A legismertebb
koziiliikk talan az Ohio allambeli Bittersweet Farm. Nemrégiben
jelent meg az ottani életet bemutatd konyv, mely rengeteg kérdést

valaszol meg a farmrol és a vele kapcsolatos tudnivalokrol.

Hasonlé  kozosségek  létrehozasat  tervezik  Eszak-
Karolindban, Kalifornidban és mdas helyeken. Hollandidban,

a Dr. Leo Kannerhuis Otthonban husz autizmussal €16 fiatal
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lakik négy hdzban. A miihely és a majorsag mellett taldlhato
négy lakohdz, mindegyikben négyen vagy hatan ¢élnek,
mindez a kérhaz teriiletén helyezkedik el. A bentlakok napi
Ot orat dolgoznak a farmon, a haztartadsban, baromfit nevel-

nek, kertészkednek, allatot tartanak, fenntartjdk az épiilete-

ket.

Az arizonai a Rusty’s Morningstar (Rusty Hajnalcsillaga)
majorsagon az autizmussal ¢16 fiatalok vidéki kornyezet-
ben, hozzaértd emberektdl tanulhatjdk meg a gazdalkodas
fortélyait. Jack és Charlene Armstrong néhany éve alapi-
totta a farmot, amikor arra a kovetkeztetésre jutottak, hogy
a gyors itemben fejl6dé Phoenix varos altal okozott
stresszt az autizmussal ¢16 fiuk, Rusty, nem tudja feldol-

gozni.

Az Egyesiilt Allamokban 6t Camphill szerii falu és iskola
van, Eurdpaban ¢és Afrikdban tovabbi Otven, amelyek
vidéki kornyezetben nyujtanak tanuldsi lehetdséget az
értelmileg akadéalyozott emberek szamara. Legjobb tudo-
masom szerint ezeken a helyeken nincs autizmussal €16

bentlakd.
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Barmennyire is vonzdak szamunkra ezek a farmok, kitarto
lenézéssel ¢és ellenkezéssel vélekedik ezekrdl a sziilok és
szakemberek egy kicsi, de hangos csoportja. Amennyire fel
tudom fogni, a probléméjuk leginkabb ideoldgiai jellegli. Ok
ugy értelmezik a vidékies ¢letet, mint a két, mostandban
rendkiviil népszeri fogalom, a ,,k6z0sség” és az ,,integracio”
sarba tiprasat. Mivel farmok ¢és gazdasagok évszazadok oOta
léteznek, nem értem miért csak a varosi létesitmények, a
lakootthonok, kis lakootthonok 1étezése fér bele ebbe az uj
kozosségi koncepcioba, mint a gondolkodédsi képességeik
sajatossagai miatt segitségre ¢és védelemre szoruld emberek

egyediili elfogadhato élettere.

Az egyik orszagosan elismert oktatd a vidéki otthonokat becsmér-
16en csak ,,vicces farmoknak™ nevezi. Ugyanakkor helyesli azt a
gyakorlatot, hogy a fogyatékossaggal ¢l6 személyeket vidékre,

stresszmentes és altalaban baratsagosabb kornyezetbe helyezik.

Miért majorsagon?
Sok olyan sziil6t ismerek, aki teljesen elégedett felndtt gyermeke
vidéki elhelyezésével, és sok olyat is, aki megfelelének tartja

gyermeke varosi, lakdotthoni ellatasat.
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Hogy a feleségem ¢€s én miért részesitjiik elényben fiunk vidéki
elhelyezését? Az indokaink a kdvetkezdk:

1. A hosszu tavu biztonsag. A gazdasagi €let alakulédsa, a csokke-
nd koltségvetési tdmogatasok komoly veszélyt jelentenek a
mindennapokban, amelyeket a vidékiek mintha konnyebben
vészelnének at. Itt, Kaliforniaban, a lakootthonok (koriilbeliil
haromezer van) lassan nyilnak és gyakran hamar bezarnak, néha
minden eldzetes értesités nélkiil. Talalkoztunk mar tobb ilyen
esettel. A feleségemnek és nekem az a legfontosabb, hogy megov-
juk fiunkat a hajléktalansagtol. A vidéki otthonok sem garantaljak
az ilyen katasztrofa elkeriilését, de szamunkra lényegesen bizton-
sagosabbnak tiinnek.

2. Biztonsag/stressz. A varosi ¢élet veszélyeinek novekedése, ezen
beliil a blindzés még az atlag emberek szdmara is komoly megpro-
baltatast jelent. Az autizmussal €16 emberek szamara még egy
elveszett kulcs vagy a lekésett busz is Osszehasonlithatatlanul
nagyobb traumat jelent, mint az atlag ember szamadra, hat még egy
rablés, vagy tdmadas. Gyakran esett meg fiunkkal, hogy reszketve
érkezett haza egy tulbuzgo hiviével valo taldlkozas utan, akinek a
bliinokrdl tartott prédikacidja meghaladta Mark felfogoképességét.
A vidéki otthonok talan ilyen szempontbdl is kevésbé stresszesek

¢s elfogadobbak.
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3. FErtelmes elfoglaltsig. Az emberek izlése és igénye kiilonbozé
de nekem ugy tlinik, hogy a gazdalkodas, az allatokkal valo
foglalkozas, a novénytermesztés kozelebb 4all az ember belsd
lényéhez, mint a varosi foglalkozasok tobbsége. Mark esetében ez
mindenképpen igy van. Rengeteg papirt kapcsolt dssze, toményte-
len mennyiségii levelet tett boritékba, megszamlalhatatlan bélyeget
nyalt végig és ragasztott fel, és egy csomo mas, egyhanga irodai
munkat végzett mar. Joindulattal megteszi, amire kérik, de nem
szivesen végez ilyen munkéat, mert unalmasnak tartja. Az altalunk
ismert foglalkoztatd kdzpontokban azonban csak hasonl6 feladato-
kat tudnak biztositani. Mi azt szeretnénk, ha Mark élete a leheto
leghasznosabban telne.

4. Hasonld képességli tarsak. Az integracid nagy (tulzott?)
népszeriisége ellenére teljesen nyilvanvalé szamunkra, hogy Mark,
¢s sok mas hozza hasonlé ember akkor a legboldogabb, és akkor
érzi magat igazan otthon, amikor hozzd hasonld képességl

emberek veszik koriil.

Tulsdgosan jol ismerem azoknak a helyzetét, akiknek a kiegyensu-
lyozott ¢letét keservessé tette a munkahelyi ,,integralds”, ami
altalaban kisegitd tevékenységet jelentett. Ott igazan elszigeteltnek

¢s kirekesztettnek érezhették magukat a teljes életet €16 munkatar-
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saik beszélgetéseibdl és tarsasagabol. Képzeljék el magukat olyan
emberek kozott, akiknek az intelligencia hanyadosa legalabb 6tven
ponttal meghaladja az 6nokét, és az ott elhangzott viccek, beszél-
getések, megjegyzések magasan meghaladjdk az onok felfogokeé-
pességét, és ahol az 6ndk részvétele a tarsalgadsukban és tevékeny-
ségeikben kizarolag a munkatdrsak megértésén és joindulatan

mulik. Ez nem igazén kielégitd, legalabbis szerintiink.

A vdlasztasi lehetoségek irdanti igény

Teljesen vildgosan lathat6, hogy minden megoldasnak megvan a jo
¢s a rossz oldala. Pillanatnyilag az a legfontosabb, hogy a lehetd-
ségek szama egyre novekszik, igy a sziilok és az érintettek
kivalaszthatjdk az autizmussal ¢l fiatal vagy felnétt szamdara a
legmegfeleldobb helyet. Aggasztd viszont az, hogy a kis, varosi
lakootthonok partoloi mégis teret nyerhetnek, kiszoritva, torvényen
kiviil helyezve olyan lehetdségeket, amelyek irant néhany csalad
nem csak érdeklédést mutat, hanem szivesen meg is valositana
gyermeke szamara. A Chaffee féle torvényjavaslat megakadalyoz-
hatta volna, hogy az olyan otthonok, mint a Bittersweet Farms
tizenotnél tobb bentlakd szdmara szOvetségi tamogatast kapjon.
Nem mindegyik tizenotnél tobb féréhelyes farm egy Willowbrook

Elmegyogyintézet, és nem mindegyik lakootthon utdpisztikus.
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Ovakodjunk azoktol a prokatoroktél, akik azért harcolnak, hogy
megsziintessenek olyan lehetdségeket, amelyek nem felelnek meg

a személyes elképzeléseiknek.
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1l. LA PRADELLE, SAUMANE, Franciaorszag

La Pradelle torténetét Franciaorszag autizmussal foglalkozo
szervezeteinek ¢és a pszichoanalitikus szemlélet rovid ismertetésé-
vel kell kezdeni. A francia szervezet, amely 1963-ban kezdte meg
miikddését, 1990-re orszagos halozattal rendelkezett, amelynek 24
regiondlis tagja volt, és 1200 csaladot tudott tagjai soraban. Célja a
csaladok Osszefogdsa, problémaik kezelése, a célirdnyos lakoott-
honok Iétesitésének tamogatasa, a lakossdg és a politikusok
informalédsa az autizmusrdl, a kutatdsok tdmogatasa, 6sztonzése, €s
az eredmények kozzététele. A Sésame cimili kiadvanyuk évente
négyszer jelenik meg, és eljut sziilokhoz, szakemberekhez egy-

arant.

A Sésame-Autizmus Szovetség a sokrétii oktatast, a szocializa-
ciot és a gondoskodast tamogatja, (nem zar ki semmit, ami
hasznos lehet) minden kort autizmussal €16 szamara, feltéve,
hogy az eljaras nem sérti az érintettek emberi jogait. Partfogol-
ja a kis, onallé kdézpontokat, melyek nem kapcsoléodnak nagy
intézményekhez, ¢és egy olyan kiemelkedé szakmai alapra
¢plilnek, amely értelmet ad minden egyéni és kozosségi

tevékenységnek. Ezekben a kozpontokban 1ugy nevezett
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»adaptalt munka projektek” miikodnek, amelyek Iehetvé
teszik az értelmes, jelentéséggel bird munkat, mely érdekes

valamennyi az autizmussal ¢16 munkavallalo szdmara.

A szdvetség évente harminc autizmussal €16 személyt helyezett el
megfeleld koriilmények kozé, és nagymértékben hozzdjarult az
érintetett gyermekek ellatdsat végzO szakorvosi- ¢és oktatasi
kozpontokra vonatkozd jogszabalyok megvaltoztatdsdhoz. Részt
vett a fogyatékosokért felelés minisztérium autizmussal €16
emberek ellatasardl szolo beszamoldjanak elkészitésében, egész-
ségligyl és oktatasiigyi felmérésekben, valamint a szakemberkép-

zésben (Eurdpai Autizmus Szovetség, 1992).

Munkajuk ¢és terjeszkedésiik soran huszonegy kdzpontot
hoztak 1étre. ,,Hat napkozi-otthonos, harom specialis oktato,
kilenc bentlakasos ¢és két felnodttekkel foglalkozé kozpont
jott létre” (Autistdk Eurdpai Egyesiilete, 1992, 20. old.).
Terveik kozott szerepel tovabbi bentlakdsos kozpontok,
valamint egy oktato-foglalkoztatd centrum Ilétrehozésa. A
szervezet legjelentdsebb regiondlis kozpontjai a Rhone-
alpesi, az Eszak Pas de calais-i, a kozép-pireneusi, a parizsi

¢s a Languedoc-roussilloni.
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Tobb egyesiilet, szovetség is foglalkozik még az autizmussal €16k
szervezetbe tomoritésével. Ezek koziil az 1982-ben alakult Autism-
Ile de France a Parizs kornyékén €16 csalddok szamara nytjtott
lehetséget egy csoport megalakitasara. A kezdeti 224 f6s, java-
részt sziilokbol allo szervezet mara Franciaorszag egész teriiletére
kiterjedé halozattal rendelkezd non-profit szervezetté noétte ki
magat. Tevékenységiiket egy foként sziilokbol allo kdzponti iroda

¢és ligyvezeto tanacs iranyitja.

Feladatuk, hogy segitsenek a csalddoknak az autizmust megérte-
ni, ¢és egyliitt €lni annak hatranyaival, valamint tdjékoztassak a
politikai élet képviseloit és a kozOsséget az autizmus sajatossaga-
ir6l, kovetkezményeirdl és az érintettek sziikségleteirdl. Az
ARAPI csoport azért jott létre, hogy tamogassa a kutatok és a
sziilok kozotti parbeszédet, valamint a téméval kapcsolatos

kutatasokat.

A szervezet negyedévente jelentet meg egy folyoiratot a tagok,
sziilok, baratok, partold tdmogatdok szamara. Az autizmussal
kapcsolatos tudnivalokat nagy rendezvényeken teszik kozzé,
megkisérelve ezzel valamiféle rendet teremteni a franciaorszagi

kaoszban, mely e téren tapasztalhato. Ezen feliil jelentds er6feszi-
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téseket tesznek a meglévo szervezetek kozotti kapcsolatok apolésa,
¢s az autizmussal €10k jogainak képviselete érdekében.

A Languedoc-Roussillon-i szervezet egyike azon harom dél-
franciaorszagi szervezetnek, amelyek a kozponti Sésame-Autism
tagjai. Itt alakult ki az 4j mozgalom, mely a bentlakd, autizmussal
¢l6 felndttek szamara az elképzelhetd legjobb munka-¢és lakokor-

nyezetet biztositja, €s amelyet a jovOben bdviteni szeretnének.

Ez az Uj szemléleti mozgalom az autizmus nagy maulta
pszichoanalitikus megkozelitése ellenében fejlodott ki. A
Sésame szovetség vezetése alatt 1987. ota tizenkét k6zosség
jott  létre, ¢és 200 bentlakonak nyUjt tamogatast. A
Languedoc-Roussillon-i szervezet elndke Francoise Grémy
asszony. 1984-ben, a szervezet alakulasakor Grémy asszony
elhatarozta, hogy nyitott marad minden kezelési modszerre,
uj rendszerti lakootthont hoz létre, amelyben széles skalaju
szakmai ismeretek felhasznalasat biztositja. Az O hataro-
zottsagnak koszonhetden az igazgatdsag tagjai kozott sziilok,
szakemberek, orvosok, szociadlis munkasok is helyet kaptak.
Grémy asszony a segité kozosségek I1étrehozasarol igy
nyilatkozott: ,,Célunk, hogy az autizmussal €16 és a gyerek-

kori pszichoézisban szenvedd embereknek érdekes, tartalmas,
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a lehetd legteljesebb felndttkort biztositsunk. Filozéfiam
szerint ez azt jelenti, hogy nem csupan pszichés zavarokban
szenveddknek tekintjiik dket, hanem olyan embereknek, akik

kiillonféle képességekkel rendelkeznek.”

A La Pradelle-i filozofia szerint a kozosségi munka és a foglalko-
zasok megtorik a bentlakok elszigeteltségét. A munka és a szabad-
1d6s foglalkozasok alkalmasak a kommunikaci6 kialakitasara, az
intézményen beliil és kiviil egyarant.

Minden helyszinen biztositott a beszélt nyelv és az id6 fogalmanak
grafikus megjelenitése.

A strukturalt, hasznos ¢és a valodi munka, valamint a megérdemelt
fizetés eredményeképp a bentlakdk biztonsagban érzik magukat. A
lakasok berendezése, tervezése is azt szolgalja, hogy ez az érzés
er6sodjon. Nagy hangsulyt fektetnek arra, hogy elkeriiljék az
unalmas, ismétlodd feladatokat, amelyek sztereotip viselkedést

valthatnak ki a bentlakoknél. Grémy asszony szerint:

»A f0 oka annak, hogy a majorsaghoz koétddd kozosség mellett
tettiik le a voksunkat a kovetkezd: itt valtozatos tevékenységekre
van lehetdség, amelyek hasznosak és értelmesek, és az élelmiszer

megtermelésével biztosithato az onellatas”.

41



Grémy asszony, az autizmus franciaorszagi kezelésének
torténelmére visszatekintve elmondta, hogy kb. huszonot évvel
ezeldtt az autizmussal €16 gyerekek sziileikkel, vagy pszichiat-
riai intézményekben ¢ltek. Manapsdg mar nem ez a helyzet.
Korilbeliil 1975. ota kétféle intézménytipus létezik: a nappali
ellatast biztositd kozpontok, amelyek a tarsadalombiztositasi
alapbol miikodnek, és az egészségligyi szocialis intézmények,
amelyek a Joléti Minisztérium felliigyelete alatt allnak. Az
utobbi két részre oszlik, az autizmussal ¢él6 kisgyermekek
szamara létesitett egészségligyi oktatdintézetekre és a tizen-
négy ¢év felettiek szamara létrehozott szakmai egészségligyi

eloképzokre.

Azzal egyiitt, hogy némelyik szakember mind a mai napig a
pszichoanalitikus szemléletli, alapvetden verbalis terapiat
részesiti eldnyben, ezek az intézmények sok mindennel
kiegészitették a hagyoméanyos kezelést, példaul jaték tevé-
kenységeket ¢és iskolai programokat is alkalmaznak. Az
utobbi évek Franciaorszagaban még a korhazi felndtt pszi-
choterdpia is keresztiil ment némi valtozason. Ma mar
megtalalhatéak a specidlis terdpias lakasok, bar még ritka-

sagszamba mennek.
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A Sésame ugyanakkor alternativ intézményeket hozott 1étre
sajatos igényl lakdi szdmara. Ezek eltérnek a megszokott korhazi
elrendezéstol, illetve a pszichiatriai intézetektdl. Az ismétl6do
folyamatokbol allo, egyhangi munka nem volt népszerii a bentla-
kok szamara, ezért La Pradelle alapitoi valtozatosabb tevékenysé-
gek utan néztek. Fokozatosan attértek a pszichoanalitikus gyoke-
rektol a viselkedésmodosito eljarasok alkalmazasara, a foglalkozta-
tasra, de nem akartak teljesen elszakadni a hagyoményoktol sem.

Ezzel kapcsolatban Grémy asszony a kdvetkezdket mondta:

,»Ha a gyermekem egy pszichoanalitikus megkozelitést alkalmazo
intézményben fejloddést mutatna, akkor sem mondanam azt, hogy
azért van, mert pszichoanalizist alkalmaztak. S6t, egyesek azt
mondandk, hogy éppen ennek ellenére kovetkezett be a fejlodés.

En nem tudhatom, de ez a helyzet.”

Az intézményben minden terapias és oktatdsi modszer alkalmaza-
sara nyitottak — ez olyan dsszetett elméleti nézépont, amely tobbek
kozott magaba foglalja a kozdsségi és az egyéni tdmogatast, a
csaladok ¢és sziilok segitését, valamint megalapozza, sokrétiivé
teszi és javitja az autizmussal ¢l6 fiatalok és felndttek élet- és

munkakoriilményeit.
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La Pradelle
Ezt az intézményt 1987-ben akkor hoztak létre, amikor autizmussal €16

felnodttek szamara csak elvétve lehetett megfelel6 koriilményeket talalni.
Az autizmussal €16 emberek

franciaorszagi intézményrendszere

Miniszterek
Gazdasigi Miniszter
[ Egészségiigyi Miniszter ] [ Szocidlis Miniszter ]
|
| ]
Pszichiatriai Egészségiigyi Mi- Intézmények
Korhazak niszter l

I_I | |
[ Gyermekek ] [ Felnéttek ]

Gyermek
Osztilyok

Medical Educational Center for Work
Institutions (LM.E.) Training (C.A.T.)

Medical Professional Homes
Institutions (I.M.P) (Foyers)

Héarom, egymassal szoros kapcsolatban allo egységbdl all, és
mindegyiket az esélyegyenléségi intézmények alapjabol finanszi-
rozzak. A foglalkoztatd harmincét felndtt szamara nyajt munkale-
hetdséget, hétkoznap kilenctdl 6tig. A négy otthonban harminckét

lak6 ¢l a fent emlitett harmincotbol, délutdn 6t oratol reggel
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kilencig a hétkoznapokon, és hétvégéken. Egy kisebb, sulyosabb
nehézségekkel €16 emberekbdl allo egység tizenkét bentlakonak
nyujt otthont, teljes ellatdssal. A bentlakok nagyon gyakran
vesznek részt a tobbi lakdotthon vagy a foglalkoztatod tevékenysé-

geiben.

La Pradelle koltségvetése igen bonyolult, mivel az egységek
finanszirozasa négy kiilonallo alapbol torténik. A foglalkoztatok a
mindenkori kormanytol kapjak a tdmogatast, mig az otthonok a
helyi fokonzultdl. A termékek (zoldség-gyiimolcs, kenyér, felva-
gott, tésztafélék) kereskedelmi forgalmazasa, a vendégszobak, és
egy étterem lizemeltetése Ujabb bevételforrast jelentenek, mig a
bentlakok utan befizetett ellatdsi dij a negyedik finanszirozasi

forrast jelenti.

A miukodeés koltségeit teljes egészében a kormany fedezi, a konyv
megirdsanak évében ez az Osszeg 7,5 millid francia frank, azaz
masfél milli6 USA dollar jutott alkalmazotti javadalmazasra, és 2,5
millié frank, azaz tobb mint fél millio dollar a projektekre. Az
egyéb beszerzéseket vagy a kiilonleges kiadasokat magéan hozzaja-

ruldsokkal tamogatjak, ilyen példdul a felszerelések, furgonok,
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szallitoeszkdzok megvasarlasa, a nyaralasok koltségeinek fedezé-

S¢€.

A napi rezsikoltség fejenként 640 frank (130 dollar) a foglalkozta-
toban, és 590 frank (120 dollar) a bentlakésban.

A koltségvetést ¢vente kell benyujtani, amely ellendrzésen megy
keresztiil. Az ellenérzés utan elfogadasra vagy atdolgozasra,
csokkentésre keriil. Az intézmény elndke Grémy asszony aggo-
dalma az ad¢ visszatéritéssel kapcsolatban indokolt, mert az nem

tart Iépést az inflacioval, a koltségek novekedésével:

»...attol tartunk, hogy korményzati okok miatt nagymértékben
csokkenni fognak, de legalabbis nem ndvekednek. A visszatérité-
seket 2%-kal novelték ebben az évben, mig az inflacid 3.1%-os

volt. Ez nyugtalanséagra ad okot.”

A kormdnyzat javaslata a deficit kiegyenlitésére a munkabol

szarmazo haszon koltségekre torténd visszaforgatasa volt.

Grémy asszony: Szoval, azt mondtadk nekiink, ,,mivel hasznot

termelnek, vegyenek el a haszonbol.” Igy hat fogtuk, és csokken-
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tettiik. Nagyon furcsa gondolkoddsméd ez, hiszen egy-két évig
talan milkodoképesek maradunk, de ha ez igy megy tovabb,
komoly nehézséget fog jelenteni a fogyatékkal ¢él6 emberek
szamara a termelé¢kenység megtartasa.

Riporter: A kormany azt szeretné, hogy a koltségvetést a kereske-
delmi haszonbdl egészitsék ki.

Grémy asszony: Tobb bevételi forrasunk is van. A foglalkoztatok
alkalmazottainak javadalmazésa, a lakdsok fenntartasa, amelyet a
minisztérium, a fOkonzul biztosit, a bentlakok jovedelme. A
negyedik forras a kereskedelmi tevékenység, amely a kenyeriink,
és a tésztaink értékesitésébol, valamint az éttermiink lizemeltetésé-
bdl szarmazik. Ez utdbbi az, amelybdl valamilyen tobbletjovede-
lem szarmazik.

Riporter: Mit kezdtek a pénzzel eddig?

Grémy asszony: Visszaforgattuk, fejlesztésekbe, eszkozokbe
fektettiik be ...

Riporter: Vissza az iizletbe.

Grémy asszony: Igen, visszaforgattuk az iizletbe. Felhasznaltunk
beldle a nyaralasi koltségekre, és mas, hasonld dolgokra. Tehat, ha
tobbet kellene elvenniink ebbdl a pénzbdl, ez a bentlakok szdmara
igen rossz lenne, mert arra lennénk kényszeritve, hogy egyre

nagyobb nyereséget termeljilink.
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Riporter: Nem azért vannak itt, hogy profitot hozzanak
létre. Ondk azért vannak, hogy biztonsagos életet nyujtsanak
ezeknek az embereknek. Ez a kereskedelmi bevétel érdekes
dolog. Egyes orszagokban nincs lehetéség arra, hogy keres-
kedjenek azok az intézmények, amelyek &llami dotéaciot
kapnak. Hollandidban és Spanyolorszdgban majorsagokon
folyik a termelés, de nem ¢értékesithetnek, igy ebbdl a
tevékenységiikb6l nem szarmazik bevétel. Mi, az USA-ban
kereskedhetiink, de ki kell dolgoznunk a leghatékonyabb
modszereket.

Grémy asszony: Azt hiszem, jo érzés, hogy megtehetik. Amikor a
bentlakoink kimennek a piacra arulni, nagy 6rom szamukra. Es ez
nem csak a zsebpénz miatt van...

Riporter: Valoban jo érzés, szeretik a munkajukat, és jutalmat
kapnak érte. Végiil is La Pradelle nem egy uri klub, és nem is egy
edzdterem.

Grémy asszony: Ez elsdsorban munkahely, olyanok szdmara, akik
munkaval keresik meg a pénziiket. Nincs mas valasztasuk reggel,
fel kell kelniiik. Felkelnek, mert munkaba kell indulniuk...
Riporter: Ez nagyon sok ellenallasba iitkozik?

Grémy asszony: Nem igazan, nem is hallottam még soha. Leg-

alabbis a vezetdk ilyen problémarol még soha nem szamoltak be.
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Riporter: Ugy gondolom, olyan embereket vett fel, akik eleve
szeretik a rendet, és akik atértékelték az azzal kapcsolatos elképze-
léseiket a szerint, amire On raébresztette Oket. Ezaltal épp ugy
teljesen elkotelezettjeiveé lettek életiik ) napi rutinjainak, ahogyan
ezt régebben, de értelmetleniil tették. Valahogyan szokéssa valt,
hogy reggel felkelnek, és munkaba mennek... ahogyan nekiink is
vannak szokasaink.

Grémy asszony: Azt gondolom, eléggé érdekes az ¢életiik. Hetente
talalkoznak a vezetdjiikkel, akivel meg tudjak beszélni a munka-
jukkal kapcsolatos gondolataikat, szélhatnak, ha valamivel
elégedetlenek. Még azok is, akik nem tudnak beszélni, valamilyen

modon képesek tudatni az elégedetlenségiiket.

A profitorientaltsag teljesen ellentétes La Pradelle alapvetd
céljaival. Az autizmussal €16 felndttek a munkalehetdéség miatt
vannak ott, és hogy a munka altal tanuljanak, bar, ahogy Grémy

asszony kiemelte:

»Az igazi fizetés rendkiviil fontos a bentlakok szadmara, akik
inkabb a ’munkavallald’ szerepét toltik be, mint a fogyatékossag-
gal ¢él6ét. Utopisztikusnak tlinhet, de 6k tényleg nagyon szeretik

sajat maguk beosztani a pénziiket, még a sulyos sériiléssel é16k is.”
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A munkavallalok fizetése a francia minimalbér 80 szdzalékat
teszi ki, de ebbdl ki kell fizetniliik a lakas és az étkezés
koltségeit. Minden felndttnek megmarad 1200 frank (240
dollar) havonta, amit ruhazkodasra, ¢és egyéb kiadasokra
fordit. A Foyer de Vie lakoi annyira sulyosnak mindsiilnek,
hogy 6ket nem lehet munkavallaléi statusban kezelni, ezért
Ok allami jaradékot, nyugdijat kapnak. A rezsikoltségeik
kifizetése utdn 60 dollarjuk marad, amihez Grémy asszony

hozzateszi:

»eZ egy igen alacsony 0Osszeg, ha nincs csaladi segitség. Ilyen
esetekben tovabbi 40 dollart folydésitunk havonta a kereskedelmi

bevételiinkbdl.”

La Pradelle elhelyezkedése

La Pradelle vidéken, alacsony hegyek kozott egy volgyben, Dél-
Franciaorszagban teriil el. A féépiilet 75 hektarnyi szant6fold és
legeldbdl allo foldteriileten talalhato. Ebben az épiiletben helyezték
el az éttermet, a vendégszobakat €s a miihelyt. A tobbi haz néhany

kilométernyire van a foépiilettol.
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A bentlakok

La Pradelle bentlakoi 18 - 38 éves koruak. Kozottiik megtalalhato
az autizmus spektrumanak minden tipusa, €és néhany felndttkori
pszichozissal €16 személy is. A csoport tagjai a legkiilonfélébb
betegségekben szenvednek, valamennyien sulyos problémakkal

kiizdenek. Grémy asszony igy folytatja:

,»Nalunk nagyon széles a skala, az autizmus teljes spektruman
nyUjtunk szolgaltatasokat. Nem gondolunk arra, hogy kiilonvalasz-
szuk a jo képességli személyeket a gyengébben teljesitoktol, mivel
szerintiink ez nem miikddne. Hidba helyeznénk el a sulyos eseteket
luxus koriilmények kozott, az akkor is csak egy pszichiatria
lenne...

Az a véleménylink, hogy a profitot, amely megkeriilhetetlen
fogalom, az intézmény teljes egészére kell alkalmazni,
nem csak egyetlen személyre. Ezért is van sziikségiink a

sokrétliségre.”

A felvételhez a sziilok egy bizottsdghoz nyujtjak be kérvényiiket.
La Pradelle szabadon valaszthatja meg a bentlakoit, a bizottsagi
vizsgélat eredményétdl fliggden. Az altaluk kindlt program nem

alkalmazhat6 a sulyos testi fogyatékossaggal ¢l6k szamadra, de a
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csoport heterogenitdsa elsddleges fontossagi. A varolistdn tobb

mint szaz csalad neve szerepel.

A személyzet

A jol képzett szakemberek alkalmazasa nagyon fontos, mivel kis
fluktuacioval nagyfoku hatékonysagot lehet elérni. A gondozdk
harom éves foiskolai képzésben vesznek részt. A segitd feliigyelok
egy kétéves felsdfokt tanfolyamon vesznek részt, az ¢ fizetésiik
alacsonyabb. A munkakdzpontban dolgozok szamdra szaktanfo-
lyamok indulnak. Az alkalmazott/bentlakd ardny napkodzben 1:4,
¢jszaka 1:8, hétvégeken pedig 1:6.

A stabban az igazgatd késziti és hajtja végre a koltségvetést,
valamint elvégzi az tligyvezetéssel kapcsolatos feladatokat: iranyit-
ja az alkalmazottakat és 0sszehangolja a harom kdzpont munkajat.
Egy osztdlyvezetd a miihely munkajat feliigyeli, egy masik az
oktatasért felelds. Két részmunkaidds pszichidter all szakmai
kérdésekben rendelkezésre heti 24 6raban, 0k vezetik a stab, illetve
a bentlakok gytiléseit. Tiz segité dolgozik a mithelyekben, tovabbi
22 az otthonok oktatdsi programjaiban vesz részt. Még négy
takarito és egy karbantartd, egy titkarnd és egy konyveld egésziti

ki a kozosséget.
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Saumane-ban és I’Estrechure-ben 6t csaladi haz jellegli otthon
talalhato, amelyekben a bentlakdk szdma 7-10 f6, akikhez hozza-
adodik a személyzet. A bentlakok rendben tartjdk a lakokornyeze-
tikket, szabadidejiiket tetszés szerint tolthetik el. A kozdsségi
gyllések, amelyen mindenki részt vesz, alkalmat nyujtanak az
esetlegesen felmeriilt problémak megbeszélésére. A pszichidter
segit a megbeszélések lebonyolitasaban, amelyeket nagyon varnak
¢s fontosnak tartanak az ilyen tipusu intézményi ¢életben (Bourdely,

2 0.).

A napirend

Az ¢let, a munka és a tanulds tudatosan kapcsolodnak Ossze
ebben a francia majorsagban. A kozdsség a munkaprojektek
koré szervezddik, amelyek lehetdséget nyujtanak a szocializa-
ciora, a kommunikacios és kozosségi szabalyok gyakorlatba
iltetésére. A bentlakok napirendje nagyon valtozatos, mivel a
kiilonféle munkafolyamatok mas-mas beosztast kovetelnek. A
pékségben dolgozok hajnali kettékor kezdenek, mig az étte-
remben foglalkoztatottak, a vacsora felszolgalasaért feleldsek
¢jfélig maradnak fent. Akik a hazakat tartjak rendben, hozzaja-
rulnak ahhoz, hogy a bentlakdk szdmdra a lehetd legotthono-

sabba tegyék a kornyezetet.
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Az altalanos napirend a kovetkezo:

7:30 ¢bresztd, reggeli, felkésziilés a napi tevékenységekhez
9:30 indulés a munkahelyre sajat furgonokon

12:00 ebéd

14:00 visszatérés a munkahelyre

17:00 munkaid6 vége, kozds bevasarlas, vacsora készités,

vacsora, esti program kivalasztasa

A dolgozok altaldban nagyon ,,profi szakemberekké” valnak a
munkajukban, és gyakran megmaradnak ugyanannal a tevékeny-
ségnél egy jo ideig. Egyesek munkéat valtoztatnak néhany honap
elteltével. Barmikor lehetdség van arra, hogy Ot-hat ember a
pékségben dolgozzon, vagy a hentes mellett, néhanyan pedig a
gazdasagban. Az étteremben, amelyet egy szakacs és a segédje
vezet, harom bentlaké dolgozik a legalkalmasabbak koziil. A
szalloban ketten dolgoznak, akik az egyszerlibb, - agynemiihiizas

¢és reggeli felszolgalasa, - feladatokat reggelente képesek ellatni.

Az otthon maradok sem iilnek tétlentil, az idejiiket a veteményes
kertben, vagy a csirkefarmon toltik, egy farmer és egy oktatd

feliigyelete alatt.
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A La Pradelle-i termékek irant igen nagy a kereslet azon a néhany
helyen ahol kaphatdk. Ellatjdk kenyérrel Saumane-t, a sajat
készitésli kolbaszt a helyi szovetkezeti boltban értékesitik, tobb
mas farmerrel egyiitt. Minden kedden kiviszik a termékeiket a St.
Jean du Gard-i piacra, mig a torzsvasarlok egyenesen az otthonbol

szallitjak el a sziikséges arut.

A kozosségre vonatkozd legkidolgozottabb tervek ellenére, a
vezetOség tisztdban van azzal, hogy vannak kiemelt teriiletek,
amelyek folyamatos figyelmet igényelnek. Nem mindenki vesz
részt minden alkalommal a k&zosségi iiléseken, és a stab tagjai
sokszor engednek a csabitasnak, hogy elvégezzék a munkat a
bentlakok helyett. Bourdely Ur véleménye ezzel kapcsolatban az,
hogy a magas kovetelmények, amelyekkel ezek az autizmussal,
vagy pszichozissal ¢€l0 emberek szembesiilnek, sziikségessé
tesznek egy kis ,.eltérést az eldirastol, egy kis engedményt az

élettdl.” (3.0ld.)

La Pradelle-ben a fejlesztés a kognitiv, szocialis €¢s kommunikécids
képességek javitasat célozza. Ezek a problémék rendkiviil karakte-
risztikusak egy olyan fejlédési rendellenességben, mint az

autizmus. Gyogyszert csak szélsdséges esetekben alkalmaznak,
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nagy erbfeszitéseket tesznek annak érdekében, hogy a lehetd
legminimalisabb dézisokat adagoljak, majd fokozatosan csdkkent-
s¢ék azok hasznalatat. Gyogyszeres kezelés szlikségessége esetén, a
pszichiater ¢és a beteg megbeszélik az esetet, ¢s mindig elmagya-
razzék a kezelés okat és folyamatat, még annak megkezdése eldtt.
A vezérelv az, hogy a pozitiv kornyezet, a megfelel6 idobeosztas
és tevékenységek, sokkal jobba teszik az ¢let mindennapjait,
valamint nagymértékben kozrejatszanak a bentlakdk alapproblé-

majanak finomitasaban. Grémy asszony szerint:

,Etikai okok miatt szigoruan tiltjuk a megszégyenitést vagy
fajdalmat okoz6 banasmodot még agresszivitas vagy onveszélyes
viselkedés esetében is. Bar sokkal tovabb tart és bonyolultabb az ut

a megoldasig, hiszilink abban, hogy 1éteznek mas modszerek is.”

Itt kivanjuk megjegyezni, hogy az averziv (biintetést alkalmazo)
modszerek alkalmazasa sulyos diihkitorések esetén, mashol
komoly vitdk targyat képezi. (. Gerhardt, Holmes, Alessandri és
Goodman, 1991; Meinhold és Mullick, 1992).

Grémy asszony: Igy aztan azt mondjuk, hogy a gyermekeink

szamara mindent meg kell adni, ami jo nekik... azt szeretnénk,
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hogy nyitottak maradjunk minden lehetséges 0j megkozelitésre,
mert ez rendkiviil fontos. Alapvetd elvardsunk az is, hogy a sziil6
¢és gyermeke megkapja a kell6 tiszteletet.

Eppen ma reggel vitdztunk a megkozelitési eljarasok skalajanak
bovitésérol.

Riporter: Az averzi6s modszerekrdl?

Grémy asszony: Averziés modszerek helyett a viselkedési
problémak kezelési eljarasait alkalmazzuk. Megkérdeztem az
egyik szakember véleményét, az onveszélyes viselkedésformak
megkozelitésérél. Ugy gondolom, ez a talan legnehezebben
megvaltoztathatd ¢és elfogadhaté dolog a sziilok szamara,
komolyan mondom, iszonyatos. A szakember azt mondta, 0k
viselkedésmodositasi  stratégidkat alkalmaznak. Rendben,
valaszoltam, de mit ért ez alatt, hasznalnak averziés modszere-
ket? Nem, valaszolta, csak igen ritkan. Ritkan? Ez mit jelent?
Az esetek két, harom szazalékadban? Ha valaki, példaul a falba
veri a fejét, az elektromos sapkat hasznaljuk, mondta. Amikor
iiti a fejét, kicsi aramiitést kap. Az igazgatd, Bourdeley Ur is itt
volt, és azt mondta, hogy 6 ezt az eljarast az esetek még
egyetlen szazalé¢kaban sem tartja elfogadhatonak. Ha mar egy
szazaléknyit elfogadsz...

Riporter: De hat hasznaljak egyes helyeken.
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Grémy asszony: Mondom, szdmomra nem elfogadhat6. Ha
ugy vessziik, szdmomra egy szazalé¢k, masnak mar kettd, ot,
tiz, és mar nincs hatdr. Hiszek abban, hogy van mas mod. A
sajat intézményiinkben is volt mar ra példa. Emlékszem,
érkezett hozzank egy férfi, akinek a feje egyik oldaldn nem
volt haj, mert mindig ugyanott iitdtte. A kezei harapdsnyomok-
kal volt tele, és a tobbi. Nem alkalmaztunk elektromos sapkat,
ezt ugye mondanom sem kell. A szamara vonzd, kellemes
kornyezetbe valo beillesztés, az érdekes feladatok tokéletesen
elégendéek voltak, igaz ugyan, hogy nem négy nap alatt
gyogyitottuk ki az Onbantalmazasbol. Négy nap alatt abba-
hagynd a sapka aramiitéseitdl, legalabbis ezt allitjak. Nyolc
vagy tiz hénapig tartott itt nadlunk, és még néha mostanaban is
eléfordul, amikor pihen, de mar egész csinos frizurdja van. A
kezei is teljesen rendbe jottek. Tehat, van mas megoldas.
Meggy6z6désiink, hogy nyitottnak kell maradnunk minden
lehetdségre, amelyekkel a szélsdségeket elkeriilhetjiik, mivel
sosem adnék helyt ilyen moédszereknek. Soha, és abbol, amit az
On konyvében olvastam...

Riporter: Valoban, mi sosem hasznalunk ilyen megoldasokat a
Bittersweet Farmon, bar voltak bentlakoink, akik kart tettek

onmagukban. Nem talzottan, de...
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Grémy asszony: Volt itt egy fil, aki szétszaggatta a ruhait.
Vegyetek neki olyan ruhat, amit nem lehet elszakitani, mondtak a
szakemberek. Viszont ilyen ruhat igen nehéz beszerezni. Borzasz-
t6. Mi a teendd? Nagyon nagy ereje volt. Ugy hirlett, meghajlitotta
az acélt, ha ugy akarta. Tehetetlen voltam, viszont mit tettek a
tobbiek? Fizetésért dolgozott, igy a gondoz6 azt mondta neki, hogy
nem tudunk tébb 0j ruhat biztositani szamara. Szo6ltunk a sziilok-
nek, akik legalabb kétezer frank értékben vettek neki ruhat havon-
ta. A gondozd elmondta a fiinak, hogy nem mehet igy tovabb,
hogy a ruhaszaggatds nem marad abba. Mivel a sziileid nem
tudnak havonta kétezer frankot ruhara kolteni, -mondta, - az
intézmény nem tud neked ruhat adni, ezért egyiitt elmegyiink, és
ruhdkat a fizetésedbdl vessziik meg. Elmentiink vele minden
hoénapban, ¢ fizette ki a sajat ruhdit, majd lassacskdn alabbha-
gyott...

Riporter: Az 6 pénze, az 0 pénze...

Grémy asszony: Amikor elfogyott a pénze, azt mondtuk neki,
hogy tobb ruhdt mar nem vehet, mert nincs pénze. Ezutdn mar
csaknem teljesen abbahagyta.

Riporter: Ugy gondolom, igaza van. Valéban meg lehet talalni a

viselkedésproblémakra a megfeleld valaszt.
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Grémy asszony: En is Ggy gondolom, de csak a szamomra is
elfogadhat6 modszerrel.

Riporter: Elt olyan fiti nalunk, aki mindig tonkretette a ruhait. Mi
arra a kovetkeztetésre jutottunk, hogy nagyon szereti az 0j ruhakat.
Vettlink neki egy szekrénynyi ruhat, teljesen egyformat. Egyforma
kezes-labas, ugyanolyan polok. Tehat, amikor at kellett 6ltdznie,
nem volt benne szdméara semmi O6rém, mert mindig ugyanolyan
ruhdkat kapott. Ez persze csak egy része volt az 6 fejlesztési
programjanak. A problémék megoldasaban az id6 segitett, ilyen és
az ehhez hasonl6 mandverek segitségével. Maskor példaul odaad-
tunk neki egy olyan ruhat, amit egy lakotarsa a nap soran valamiért
tonkretett. Ezt a ruhadarabot téphette, szaggathatta, amig csak
akarta, aztdn megunta. De azért nem jutalmaztdk meg érte. Az
averzids ingerek, a biintetés hasznalata az USA-ban is nagyon nagy

vitakat kavart.

A kikapcsolodas, szabadidi

Az alkalmazottak és a bentlakok kozotti kapcsolat allando és
folyamatos, hiszen a munkara, az étkezésekre, a szabadidds
tevékenységekre egyarant kiterjed. Ezzel biztosithato, hogy az 1j

kommunikéciods és viselkedési képességek kiilonbozd helyzetekben
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alkalmazva, gyakorlas révén a bentlakdk sikeres viselkedésévé

valjanak.

A munka mellett végzett egyéb programok is nagyon fontosak
La Pradelle ¢életében. A bentlakok szabadidejiikben latogataso-
kat tesznek a varosban ismerdseiknél, ¢és ezzel szélesithetik a
kapcsolataik korét és fejleszthetik tarsas viselkedési készségei-
ket. Egyesek a szomszédos falu korusaban énekelnek, a ndk
kozlil néhanyan a helyi testépité klubba jarnak. Az otthonok
sajat koltségvetésiik szerint gazdalkodnak, tehat 6k rendelkez-
nek a kiadasokrol. A lakok gondozoik segitségével bevételiik-
bol meg tudjak venni a reggelihez, vacsorahoz sziikséges
dolgokat és a személyes hasznalatu targyakat. A bentlakok
pénziikkel egyénenként gazdalkodnak. A sajat célra torténd
vasarlas lehetdsége a lako elvégzett munkéjanak természetes

eredménye.

Szabadidejiiket valtozatosan tolthetik el: sportolnak, étterembe,
moziba jarnak. Minden otthon maga tervezi meg a programjat. A

lehetdségek tarhdza a tirazastol kezdve a kerékparozason, lovagla-

rrrrr

mikodod szintarsulat is van La Pradelle-ben.
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A kornyezd kozosség €és a majorsadg kozotti kapcsolat korantsem
egyoldala. A szomszédok ugyanugy jarnak vendégségbe La
Pradelle-be, az étterembe vagy a szalloba, megvasarolni az ott
késziilt kenyeret vagy pékarut, kolbaszt, ahogyan az ott lakok
hozzéajuk. Idonként vendégségbe jonnek olyan vacsordkra, ahol

jazz egylittesek vagy énekesek is fellépnek.

A csaladdal eldzetes megbeszélés alapjan torténik a kapcsolattar-
tds. A csalad és a bentlaké érdeke egyarant fontos. A bentlakok
havi egy vagy két alkalommal, esetleg kéthavonta utaznak haza. A
csaladtagok barmikor felvehetik a kapcsolatot a szakemberekkel,
akik szintén donthetnek gy, hogy besz€lni szeretnének a csalad

valamelyik tagjaval, amennyiben a helyzet tigy kivanja.

A nyar a legzsufoltabb, legeseménydusabb évszak. Ilyenkor a
bentlakoék masfél honapig vakacidznak minden évben, amikor a
népes turista szezonnak mar vége. Ha nem a csaladjukkal toltik a
szabadsagukat, akkor elmehetnek kempingezni, vagy a tengerpart-
ra nyaralni, és Spanyolorszagban is jartak mar. Hat vagy hét
bentlakot altalaban két feliigyeld kisér. Altalaban maganadoma-
nyokbol finanszirozott, hdrom hetes kirandulast tesznek a hegyek-

ben vagy a tengerparton.
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A jove

La Pradelle példaértékii a bentlakasos rehabilitacids ellatast nyu;jto
intézmények korében. Ahogyan a legtobb majorsag, ez is az
aggodo sziilok és szakemberek csoportjanak egyiittmikodése révén
jott 1étre. Alapvetden sikeriilt mind korményzati, mind magéan
forrasokat mozgodsitaniuk. Karizmatikus, nagyfoku intelligencidval
rendelkez0, elhivatott és erds akarati egyének egyszeriien életre
keltették a ,,majorsdgot”. Ezt kovette a sziilok, Onkéntesek és
szakemberek kozremiikddése, ami altal a kozpontok teljes értékii
oktatast és terapiat biztositanak. A szerzd szerint a folyamat a

kovetkezo:

1) A beinditott és miikodé majorsagok eldbb-utobb szakmai
vezetést és szakmailag egyre képzettebb gardat kapnak. A ko-
vetkezd cél a programok hatékonysaganak, a koltségeknek,
valamint az oktatasi és terapias sziikségletek felmérése, ami a
vezetés ¢s menedzsment Uj teriilete.

2) A majorsagok egyéni arculata, egyedisége megszlinhet az Uj
korszak bekdszontével. Megalmododi és a gyakorlat emberei
rendszeresen egyeztetik elképzeléseiket, és néha valtjak is
egymast. Egyiittmlikodésiik soran kolcsonosen és széles korben

elfogadott, a gardaval, bentlakokkal, programokkal kapcsolatos
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3)

4)

64

iranyvonalakat hatdroznak meg. Az alapdtlet, a majorsagi ko-
z0sség gondolata is ilyen modon sziiletett meg, €s vele az alta-
lanos alkalmazas, koltség-hatékony mitkodés gyakorlata is, a
regiondlis adottsdgok megtartdsa mellett.

Ami a majorsadgok létrejottét illeti, Smith 1990-ben megjelent
»Autizmus és élet a kozosségben” cimili konyvének javaslatai
kiemelkedden fontosak a szakemberek szdmara. A képességek
felmérését, a bentlakok viselkedési problémainak funkcionalis
elemzését sokkal koriiltekintdbben tudjak végezni ezek alapjan.
Az egyéni rehabilitacids programokat irasban rogzitik, ahogyan
ezek feliilvizsgalatat és folyamatos hasznalatat is. A viselke-
désnek, mint a képességek egyiittesének értelmezése hasznos-
nak bizonyul, mert a viselkedés tanithat6 és gyakorolhatd, és ez
optimizmusra ad okot az autizmussal €16 felndttek ellatasaban.
Kiilonosen fontos, hogy sokféle, megfelelden a lakd képessége-
inek szintjéhez igazitott, és egyéni elképzelések szerint alakit-
haté szocializacids, szakmai és kommunikacios képességfej-
lesztési stratégiat lehet eredményesen alkalmazni a felndtt
bentlakok rehabilitacidja soran.

Talédn nem tiikroz eltulzott optimizmust az az elképzelés, hogy
a bentlakok képzése a képességfejlesztésen vagy a viselkedés-

rendezésen til mas teriiletekre is iranyulhat. Mar most is joval



tobb mindent megtapasztalhatunk a majorsag lakéinak gondol-
kodasaban, mint amennyit eleinte viselkedésiik alapjan feltéte-
leztiink, vagy megtapasztaltunk; ¢és ez értelmi képességeikben,

memoriajukban és mas adottsagaikban rejlik.

Stuart Powell és Rita Jordan tizenkét szempontot hataroz meg az
autizmussal €16 felnéttek problémamegoldé készségének fejleszté-
sében, az altaluk ,,kognitiv tananyagnak” nevezett 1992-es munka-
jukban.

Fo tertileteik koziil az egyik a ,,gondolkodast segitd kornyezet
kialakitdsa”, a masik a ,,tarsadalmi és érzelmi ingerek altali tanulas
lehetéve tétele”. Az elsében a szerzOk kiemelik a kolcsonods
megbecsiilés és bizalom kialakuldsanak sziikségességét, egy
biztonsagos kornyezetét, amely a visszacsatolast és a kisérletezést
részesiti eldnyben, valamint egy olyan gyakorlatot, amelyben a
bentlakok a lehetd legnagyobb felel0sséget vallaljak tanuldsuk
érdekében. A masik teriilet lényege a bentlakok érdekeinek
motivacioként valo felhasznalasa, amely segitségével a feladatok
érdekessé ¢€s értelmessé valnak szamukra. A bentlakok sajat
tapasztalatain, érzelmein €és azok felismerésén keresztiil fejlddnek
személyes emlékezetiiket tekintve, az oktatok csupan megmagya-

razzék a dolgok jelentését, vagy munkajuk értelmét. Az oktatoknak
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kiilonosen figyelni kell arra, hogy a tevékenységek ritmusa és
sebessége megfeleljen az autizmussal €16 felnéttek szamara, mert

igy szivesebben vesznek részt a foglalkozéasokon.

Grémy asszonynak, Languedoc-Roussillon, valamint La Pradelle
tobbi vezetdjének dramai és ambiciozus elképzelései vannak a
jovore nézve, amelyek egy érzelmi, strukturdlis, és pragmatikus
alapokon nyugvo birodalomrol szolnak. A jovOben egyre tobb
programba vonndk be a csalddokat, eldsegitve szamukra ezzel a
gyerekkor és a serdiilokor kozotti valtozas, majd a felndtté valas

feldolgozasat, elfogadasat.

La Pradelle elhelyezkedése miatt kissé¢ nehezen elérhetd, ezért egy
olyan 1j otthon vésarlasa is elkezd6dott, ami kdzelebb van a
telepiiléshez, abban a reményben, hogy a kozelség jelentOsen
leegyszertisitheti a falukdzdsség tevékenységeibe torténd integra-
ciét. Grémy asszony tulajdonképpen tobb lakas felépitését is
szorgalmazna. Ezzel jobban biztosithatd lenne, hogy a dolgozdk
1dordl idore mas kornyezetben, uj, érdekes kihivasokkal talalkoz-
hassanak. A halozat igy allandé mozgésban lehetne, 11j tapasztala-
tok, 0j tanulnivalo dolgok forrasa, ,,az élénk dinamizmus” beveze-

tdje.

66



A jovordl ezt nyilatkozta:

»Azt gondolom, tudjuk, hogy lakéink a segitségiinkre fognak
szorulni egész ¢letiikon at. Naivitds azt gondolni, hogy képesek
lennének szavazni, vagy munkat keresni, mint az atlag emberek.

Ez csak dlom. Egy nagy alom.”

Mindenesetre, azok, akik a munkdjukban helyt alltak, prébaidére a
helyi szallokban és éttermekben kaptak elhelyezést. A terveinkben
ennél tobbrdl is van mar elképzelésiink.

A Sesamé-Autism Langeudoc—Roussillon-i  kdzpontja nagy
terveket sz0. Programunk a ,,Szabadidés és kulturalis csaladi
kozpont egészségesek és fogyatékosok szamara” nevet kapta. A
tervek szerint ez a kozpont a fogyatékossaggal €16 emberekre
vonatkoz6 francia tarsadalombiztositdsi jogszabalyok eldirdsai
alapjan miikodne Dél-Franciaorszagban, Marseille kornyékén, ahol
vizi sportok ¢és lovaglas lehetdségét is biztositand. A kozpont
kivald6 munkalehetdséget kinal elsdsorban azok szamara, akik a
mithelyekben, bérelt lakdsokban vagy az étteremben korabban méar
felkészitd oktatasban részesiiltek. Szakemberek feliigyelete mellett
dolgoznanak, és minden segitséget megkaphatnak, amire csak
sziikséglik van. Az udildt, a remények szerint ,,mindenféle

kikapcsolodni vagyd ember szamara elérhetévé tennék, beleértve a
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kiilonféle (testi, mentalis, érzékszervi, vagy kronikus) fogyatékos-

saggal €10, tidiilni vagyd emberek kisérdit, hozzatartozoit is.”

La Pradelle személyzetét bdviteni szeretnénk a jovoben, hogy
biztositsuk a bentlakok egyénre szabott megfigyelésének lehetdsé-
gét, a rendszeres nyilvantartds bovitését, az egyéni fejlodés
pontosabb kovetését a tevékenységek minden teriiletén. Pillanat-
nyilag erre a célra nincs kormanyzati 6sztonzés, €s a személyzet is
kevés. Haromhavonta atfogo jelentés késziil minden bentlakordl,
de ha felméréseinket pontosabban végeznénk el, és részletesebben
dokumentéalnank, tanulmanyozni lehetne azokat a valtozasokat,

melyeket a mindennapi €let €s munka soran tapasztalunk.

Etienne Daum az Eurdpai Autista Egyesiilet szdméara 1992-ben
késziilt Osszefoglaldsaban az egyesiiletek és a szakemberek

eszmecseréjérdl nagy optimizmussal ir:

»--.az 1dOpont ¢és a hangulat megfelelének tlinik arra, hogy konkrét
javaslatok sziilethessenek — példaul az autizmussal €16 emberek
szamara létrehozott intézmények sokkal €sszeriibb finanszirozasi
rendszerével, a szakemberek tovabbképzésével, és mindenekfelett

a fejlesztés-oktatas teriileten beliili innovacidéval kapcsolatban,

68



mert csak igy fejlédhet tovabb a jelenlegi rendszer megfeleld

alternativaja.” ( 11 o.)

Végiil, biztosra vessziik, hogy a La Pradelle eredeti és kreativ
szemlélete most mar fennmarad. A regionalis egyesiilet rendelke-
zik bizonyos foku politikai befolyassal, de a finanszirozasi keretek
felkutatasa €s megszerzése, akar allami, akdr magan forrasbol,
nehéz feladatnak bizonyul. Igaz ugyan, hogy a furgonokra és
felszerelésre szant kiadasok privat tdmogatoinak bevonasa igen
eredményes volt, azért még sok tennivald maradt. A pszichiaterek,
oktatok képzésének még komoly valtozasokon kell atmennie
foként a pszichoanalitikusan orientélt teriileteken. A viselkedés-
modosito technikak alkalmazasa megkoveteli az 1dSt és a megfele-
16 szakértelmet az adatgytijtéshez, a terapids stratégiak kidolgoza-
sédhoz ¢és kivitelezéséhez egyarant. Tobb szakembere van sziikség a
legsikeresebb majorsagoknal elért szinvonal biztositasahoz, €és a
nem sziikségszerli, de a stressz novekedésével Osszefiiggd igen

gyakori kiégés elkeriiléséhez.
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I11. DR. LEO KANNERHUIS, OOSTERBEEK, Hollandia

Semmi sem mutathatja be pontosabban az egyénre szabott fejlesz-
tési programok sziikségességét és hatékonysagat, mint a Woltheze,
Hollandia vezetd munkaterapids bentlakasos otthondnak ¢és
majorsaganak szakmai fejlddése. Az autizmussal €16 felndttek
szamara létrehozott otthonban a Dr. Leo Kannerhuis altal kidolgo-
zott elmélet és a praktikus szakmai szemlélet olyan nyitany volt,

amelybdl Wolftheze gyakorlata megsziiletett.

A Dr. Leo Kannerhuis név ma olyan fogalom, amely Hollandia
egyetlen, autizmussal €16 fiatalok és felnodttek specialis bentlakésos
intézményét jeldli. Gondosan kidolgozott egyéni programjai, a
strukturalt ¢€letkoriilmények és tanulasi feltételek, a képességfe;-

lesztés szinvonala példaértéki.

A holland Intermural Egészségbiztositasi Intézet az orszag teljes
egészségbiztositasi koltségvetésének négy ¢és fél szazalékat
biztositja, és a legjobban finanszirozott ifjusagi bentlakéasos

pszichiatriajat miikddteti. Dr. Leo Kannerhuis elképzelése alapjan
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1974-ben nyitotta meg kapuit Hollandia kdzepén egy bentlakasos

ifjasagi pszichiatriai intézet, a tehetdés Oosterbeek varosaban.

A gyokerek

A program kidolgozasa az 1970-es évek elején kezdddott el,
amikor Auping Ur, egy autizmussal ¢é16 gyermek édesapja, pénzt
adoményozott az elsd bentlakasos otthon megalapitdsahoz. Az
Utrecht-1 illetve a Nijmegen-i egyetemektél Kamp €s Dumont
professzorok segitségével biztositotta a szakmai hatteret, majd
egylitt Az autista gyermekek és serdiilokoruak tamasza (Stichtig
Hulp aan Autistiche Kinderen en Adolescenten, SHAKA) névvel
alapitvanyt hoztak 1étre Oosterbeek-ben. Az Auping fii maganta-
narat, a gyogypedagogus Anton Hoogveldet valasztottdk meg elsd
igazgatonak. Az otthon csodalatos, gazdag kiilvarosi kornyezetben
kezdte meg miikodését, bentlakast, oktatast €s fejlesztést biztositva

nyolc autizmussal €16 fiatalnak.

Ezen konyv irasa idejében, 1992-ben a program Oosterbeek-
ben mar 6t szomszédos otthonban, egy koézeli faluban két
otthonban, valamint négy vidéki jellegi kertes hazban,
Woltheze pszichiatriai intézményének teriiletén mukodik.

Mindegyik bentlakasos otthonban 6t vagy hat gondozott és
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megfelelé szaml alkalmazott él. A Kannerhuis programban
hatvankét bentlako vesz részt, akiket szazhuszonot szakember
segit. A kival6é iroddkkal és konferenciaszobakkal felszerelt
nemrégiben felgjitott adminisztracios kozpont Oosterbeek-ben

van.

A program napi koltsége a bentlakok szamara 250 dollar. A
gondozas ¢és oktatas teljes koltségét a holland kormany allja, az
egészségbiztositasi pénztar pedig az orvosi ellatas koltségét fedezi.
Az egészségbiztositasi tortvény szerint a nagykorsag eléréséig a
gyermekek orvosi kezelését a sziilok egészségbiztositasi alapjabol
kell finanszirozni. Tizennyolc év felett az allam 250 dollart, azaz
kb. 1256 guldent fizet havonta, és megtériti az egyén biztositasi
koltségeit. Amennyiben a biztositott kiilonleges munkahelyen jut
jovedelemhez, az allam kiegésziti azt havi 1200 guldenre, azaz kb.

752 dollarra.

Huszonharom évesen a biztositott havi 2000 gulden (1253 USD)
fizetést valamint biztositasi jaradékot kap. Ha wvalakinek az
0sszjovedelme meghaladja az 6tvenezer guldent, akkor biztositasa
rovid tava koltségeit viselnie kell, de a hosszi tava koltségeket

ebben az esetben is az allam allja. Az dllam ugyanakkor nem teszi
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lehetdvé, hogy a gondozottak mas tevékenységbdl, példaul a

termékek értékesitésébol, tovabbi bevételre tegyenek szert.

A bentlakok

Hollandia minden szegletébdl Kannerhuis-ba kiildik a jo képessé-
gli, un. magas szinvonalon funkcionald, serdiilokorti, autizmussal
¢lo fiatalokat, ahol komplex gydgypedagdgiai, pszichologiai
terapiaban részesiilnek. A program elsdsorban a szocializacios ¢és
kommunikécios készségek fejlesztését célozza. Az alacsony
intellektusu, autizmussal é16k Hollandia szerte kisebb-nagyobb, az
értelmileg, illetve tanuldsban akadalyozott emberek szédmara

l1étrehozott intézményekbe kertilnek.

Kannerhuis bentlakéinak életkora tizennégy- huszonegy év. A
felvétel kritériumai kozott szerepel az autizmus diagndzisa, a
normdl tartomdnyon beliili intelligencia hdnyados (IQ) -melyet
pszichologiai vizsgalat sordn allapitanak meg-, elemi szintli
verbalis kommunikacids készség, valamint a bentlakas sziikséges-
sége. Fontos, hogy a szocialis intelligencia értéke 80 és 140 pont
kozotti eredményt mutasson a gyermekek vizsgalata soran alkal-
mazott Wechsler-féle Intelligencia Skalan. Belle-Bakker (1992)

szerint a nyelvi és az un. ,,performacios” (rész)képességek telje-
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sitményében mutatkoz6 nagy eltérés — az tgynevezett diszharmo-

nikus profil — kiilondsen jellemzd erre a csoportra.

Személyzet: Szamunkra nem az Osszesitett intelligencia hanyados
a mérvado, hanem az un. "harmonikus profil” (a részképességek ¢és
az nyelvi készségek egymashoz viszonyitott teljesitmény képe).
Ma délutan talalkozni fogunk egy fiuval a G-bél. A performécids
(rész)képesség hanyadosa 140-es, a nyelvi készség hanyadosa 100-
as, ami atlagos, és a szocidlis készség hanyadosa 90, ami szintén
nem rossz. Nos, ez a profil annyira diszharmonikus, hogy vélemé-
nyiink szerint ¢ egy autizmussal €16 fiatal. A magas szinvonalon
funkciondl6 autizmussal ¢€l6 emberek, jobb képességeik miatt
gyakran depresszios allapotba keriilhetnek, és néha eléfordul, hogy
ongyilkossagot is elkdvethetnek.

Riporter: Tisztdban vannak a helyzetiiknek?

Személyzet: Igen ¢és megkeresnek benniinket, azonban ha a
valtoztatasra nincs mod ¢€s lehetdség, az szamukra nagyon nehezen
feldolgozhato.

Riporter: Tehat minden lehetséges segitségre sziikségiik van, és
ez a lényeg.

Személyzet: Valoban. Igazan kiilonds megfigyelni, hogy még azok

a jo képességekkel rendelkezd fiatalok, amilyen példaul ez a fiu is,
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kénytelenek ipari, szakmunkas képz6 iskolaba jarni. Szerencsére 6
éppen az egyik kivétel. Legtobben akkor teljesitenek képességeik
megfeleléen maximalisan, amikor un. védett munkahelyen dolgoz-

hatnak.

A jelolteknek el kell tudniuk igazodni olyan hagyoményos
kiilvarosi otthonban, amelyet a nem fogyatékossaggal ¢10
emberek szamara terveztek. A felvételt nyert bentlakok harom
évig tartézkodhatnak az otthonban, de van, aki o6t évet is
eltolthet itt. A hét otthon negyvenkét lakdja koziil harmincha-

rom férfi és kilenc nd0.

Az elmult években Hollandidban egyre szélesebb korben hozzafér-
heté oktatdsi és a kozOsségi szolgaltatasok jottek Iétre az
autizmussal ¢l6 gyermekek és fiatalok szamara, igy a Kannerhuis-
ba iranyuld kérvények egyre tobb nehezebben kezelhetd esettel
boviiltek. Az igények kielégitése érdekében a program két otthont
alakitott ki szorosabb gondozéi feliigyelettel. Ezeket ,,.ZIP”-nek
nevezik, mely a ,nagyon intenziv kezelés” kifejezés holland
nyelvi roviditése. Az otthonban négy bentlakd van, €s tovabbi két
féréhely all rendelkezésre mas otthonokbol, krizis helyzetbe kertilt

személyek szamdra, akiknek az eddigiekben megszokottaktol
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eltérd kezelésre van sziikség. A ,,ZIP”-ben hat, krizishelyzeteket

kezelésére kiképzett teljes munkaidds alkalmazott dolgozik.

A sziilok

A helyes diagnoézis és kezelési terv kialakitdsa hosszu ideig
elérhetetlen volt az autizmussal ¢l6 gyerekek sziilei szamdara
Hollandiaban. A felmeriilé6 problémak illusztralasa érdekében
bemutatjuk egy tizendt éves fiu esetét, aki most Kannerhuis-ban él.
Oktatasa Arnhem-ben kezdodott, siketek szamara létrehozott
iskolaban, ahova 0t éves koratol beszédterapiara jart. Hét éves
koratdl Nijmegen-ben folytatta tanulmanyait, egy tanulasi nehéz-
ségekkel és diszlexiaval foglalkozd nappali intézetben, ahol a
program délutan fél hatig tartott. Tizenkét évesen a fiatalember
Kannerhuis-ba keriilt, mikozben heti egy alkalommal tovabbra is
jart a Nijmegen-i iskoldba, ahol héztartasi készségeket — f6zést,
olvasast, onellatast - €s a tanuldsban akadalyozott kortarsak kozotti
szocidlis viselkedést tanult. Jol tudott olvasni és szamolni. A
szllok reményei szerint 6t évig itt maradhat Kannerhuis-ban, mivel

ittléte ota jelentds fejlodést tapasztaltak nala.

Riporter: Most, hogy a fiuk két és fél éve a Kannerhuis-ban él,

valoban észleltek valtozasokat gyermekiikon?
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Apa: O, igen.

Riporter: Tudnanak err6l mesélni?

Anya: Ujabban, amikor elmegyiink latogatoba az ismeréseinkhez,
magunkkal vihetjiik. Letil egy székbe, és a telefont nézi.

Riporter: Korabban nem igy viselkedett?

Anya: Nem, allanddéan maszkalt és ugralt, nagyon...

Riporter: ... mozgékony és figyelmetlen volt?

Anya: ... igen, igen. Amikor hazaértiink, faradt és letort volt, de
most oridsi....csendben, nyugodtan iil.

Apa: (nevetve) O viselkedik a legjobban a harom gyerek koziil.
Barhova elvihetjiik, baratokhoz, étterembe. ..

Anya: Igen, de amikor kisebb volt, a helyzet katasztrofalis volt.
Riporter: Ez tehat jelentds javulas. Melyek azok a problémak,
amelyekben még szeretnének valtozast?

Anya: Nem tud egyediil kozlekedni az utcan, nem néz koriil, nem
figyel a forgalomra. Kar, hogy nem engedhetjilk el egyediil
vasarolni, meg hasonlok. Nem szeret egyediil maradni otthon, ezért
mindig el kell vinni, még ha tiz percre is.

Apa: Szereti a bevasarlast, tulajdonképpen ezért nem akar otthon
maradni. Régebben csikorgatta a fogait. Mi megkérdeztiik, hogy

ezt tudjak-e csokkenteni, és azt hiszem, egészen jol sikeriilt.
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A személyzet

A személyzet Osszetétele, szerepe és tevékenysége pontos megfi-
gyelést és elemzést érdemel. A hatvankét bentlako teljes ellatasara
¢s foglalkoztatdsara Kannerhuis-ban 125.3 teljes munkaidds
alkalmazott dolgozik. Leggyakrabban az ,egy gondozd két
bentlakod” ardnyt alkalmazzdk, amelyet kiegészitenek szakmai,

betanitott és kisegitd alkalmazotti tevékenységgel.

Szamos, az elme mikddésével foglalkozd szakember (pszichiater,
pszichologus) taldlhatd a személyzetben. A pszichiater allitja fel a
diagnozist és hatdrozza meg a megfeleld terapiat, tanacsot ad és
kezeli a pszichiatriai zavarokat, tiineteket. A pszichologus rész-
munkaiddben dolgozik, diagnosztikai vizsgalatokat végez, szakta-
nacsadast ad, és tudomanyos szakvéleményt készit. A gyogypeda-
fejlesztésében vesznek részt. Fejleszté programokat dolgoznak ki
¢s foglalnak irasba a bentlakokrol, ezt kovetden feliigyelik azok
kivitelezését. A gyogypedagogus felel a kognitiv fejlodésért, ezért
0 az, aki megtervezi az iskolai oktatasi programot. A beszédtera-
peuta vizsgalja és elemzi a kommunikdcio zavarait, beszéd- és
nyelvfejlesztési programokat dolgoz ki, elétérbe helyezve a

beszédértés és beszédhasznalat fejlesztését.
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Harom szocialis munkas az intézeti felvétellel €s a sziilok tdjékoz-
tatdsaval, tanacsadassal foglalkozik. Feladatuk még az otthonok,
specialis munkahelyek felkutatdsa azok szamara, akik elkdltéznek

Kannerhuis-bol.

A kiegészitd tevékenységet folytatdé munkatarsak kozott dolgozik
egy fizioterapeuta, aki heti egy alkalommal csoportterapiat tart, ha
sziikséges egyéni vizsgalatokat és terapiat is végez. A zeneterapeu-
ta szintén heti egy alkalommal tart csoportos és egyéni foglalkoza-
sokat. A terapias menedzser feleldssége a programok kivitelezése,
a terapeutak munkéjanak adminisztralasa, a kezelési koncepcio
kidolgozasa. A varosban megtaldlhatdo belgyogyasz latja el a
haziorvosi teenddket, szakorvosok, példaul neurolégus, sziikség
esetén szintén rendelkezésre allnak. Meghatarozott idokozonként

minden bentlaké fogdszati ellatasban részesiil.

A lakdhazak személyzete specialisan képzett szocial-
pedagdgusokbol, gyodgypedagogusokbol all, akik harom évet
toltottek bentlakdsos intézményi oktatasi szakon. A képzés soran
tanultak a csoportdinamikarol, viselkedésmodositd programok
kivitelezésérdl, és atfogd képet kaptak az érzelmi zavarokkal vagy

fejlddési nehézségekkel kiizdé emberek gondozasi sajatossagairdl.
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Amikor ide kerlilnek, hdrom napos gyakorlati képzésen vesznek
részt mely sordn segédkeznek a készségfejleszté programok
kivitelezésében, majd a késdbbiek soran —a rendszeres tovabbkép-
z¢s keretében- kiilonb6zo témaja helyi képzéseken vesznek részt.

A csoportvezetd és egy gyogypedagdgus felelds képzésiikért.

A lakoéotthonokban miiszakonként egy nd és egy férfi gondozo
dolgozik. A délutanos kollégak, akik este 11-tdl reggel hétig
aludhatnak, délutdn haromkor allnak munkaba és masnap délutdn
haromig maradnak a nappali és az esti miiszak kozotti allandosagot
biztositva. Az otthon dolgoz6i szdmdara nem okoz problémat a
harminchat vagy huszonnégy oras beosztas, mivel keresetiik jol
tikrozi az altaluk elvégzett munka értékét. Kannerhuis-ban a
bentlakas koltsége koriilbeliil napi 250 dollar, melynek 70 szazalé-

ka az alkalmazotti bérek fedezetéiil szolgal.

A szakemberek mellett megtaldlhatdé a karbantartd, takaritd
személyzet is, akik naponta elvégzik a takaritast, mosast, f0zést.
Az intézmény ko6z0s nagykonyhajan készitik el a bentlakok és az
alkalmazottak szamara az ételt. A parkokat kertészek gondozzak.
Azokon a hétvégéken, amikor a bentlakok nem utaznak haza

szlileikhez, a hazkdriili teenddk nagy részét is 6k latjak el.
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A terapids program

Az intézmény miikddési elve szerint a bentlakok akkor teljesitenek
a legjobban, amikor hasonlé képességiiek csoportjaban dolgoznak.
A lakoegység egyben a terapiak helyszine is. A bentlakok egysége-
sen, homogén csoportokban (hasonlé nehézségekkel kiizdok egy
csoportban) vesznek részt a szocialis és verbalis szintjiiknek
megfeleld specidlis fejlesztésekben. Ez tobbszintli folyamat,
kezdve az A és B szintektol, ahol a viselkedés furcsa, ismétlodo,
ritudlis jellegli elemeket tartalmaz, az E és F szintekig, ahol a
tanulok kielégité beszédszinten &llnak, ¢és képesek interaktiv
modon részt venni a terapias céllal kialakitott szocialis helyzetek-
ben. A sulyosabb autisztikus tiinetek kezelésére egyéni terapiat
dolgoznak ki, amelyben a megfelelden strukturalt tér és idd, a
napirend (az események eldre jelezhetosége) kapja a f6 hangsulyt.
A jobb képességgel rendelkezdk csoportterapias foglakozasokon
vesznek részt, ahol a tarsas viselkedési készségek gyakorlasa és
fejlesztése a f0 szempont. Az ebbe a csoportba tartoz6 fiatalok
tobbsége Kannerhuis-i tartozkodasa utdn tovabb tud tanulni vagy

munkat vallal.

A terapeutdk csapata minden lakdotthonban négy vagy 6t vezeto-

bol all, koztiikk egy csoportvezetd, egy szocialis munkds, €s egy
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fejlesztd pedagdégus (1. Berger 9 o0.). Minden tanulonak van egy
mentora, a lakoéotthon egyik csoportvezetdje, akihez mindenféle
érzelmi vagy gyakorlati probléméval bizalommal fordulhat a
gondozott. Minden tanulonak van egy kidolgozott, részletes napi
fejlesztési terve, amely a havi csoport megbeszélések alapjat
képezi. Ezeken a megbeszéléseken részt vesz a fejleszté pedagod-

gus, a pszichiater, a szocidlis munkas, és a csoportvezeto.

Evente két alkalommal beszélik meg a gyermekek elémenetelét a
sziilokkel. Ezeken a megbeszéléseken részt vesz a szocialis
munkds, a mentor és a fejleszté pedagogus. Az éves, atfogod
megbeszélésen a mentor gyermekrol irt jellemzését, megfigyelését
targyalja meg a teljes személyzet. A pszichiater, a pszichologus, a
terapias menedzser, a fejlesztopedagdgus, a beszédterapeuta, a
fizioterapeuta, a szakoktatok, osszeiilnek, meghatarozzak a terapia
céljait, az egyénre szabott terapias lehetdségeket, valamint ezek

kivitelezési litemét és hataridejét.

A sziilok természetesen maguk is részt vehetnek ezeken az
iiléseken. Kannerhuis-ban a sziilok bevonasara kiemelt hangsulyt
fektetnek. A legtobb gyermek rendszeresen hazautazhat, vagy a

szlldk latogathatjak meg 6ket Kannerhuis-ban.
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Terapias modszerek

A programot a mindennapi életvitelhez sziikséges készségek
fejlesztésére dolgoztak ki. A Terdpia a Dr. Leo Kannerhuis-ban c.
konyvben (1. Berger, 1991), részletesen irjak le a terapias ¢és
fejlesztési modszereket. Az aldbbiakban ebbdl a dokumentumbol
szerepelnek adatok. A kozponti cél azoknak a készségeknek a
fejlesztése, amelyek az autizmussal ¢l6 fiatalok ¢és felndttek

esetében leginkabb befolyasoljak a mindennapi életvitelt.

Ezek a tertiletek a kovetkezok:

e szocialis és érzelmi fejlesztés

e nyelvi és kommunikacios fejlesztés

e gyakorlati készségek fejlesztése

e szakmai készségek fejlesztése

e kognitiv fejlesztés

e kikapcsolodas, szabadidds tevékenységek fejlesztése

e testi és szenzo-motoros (€rzékszervi és mozgas) fejlesztés
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Kannerhuis-ban fejlesztették ki a fenti teriiletekhez kapcsolodo
programokat. A szakemberek a gyermekek sziikségleteit specialis
tesztek segitségével felmérik, feltérképezik készségszintjiiket,
majd meghatarozzak a sziikséges fejlesztéseket. Nagy hangsulyt
fektetnek arra, hogy a terhelés megfelelé mennyiségli ¢s mindségii
legyen mindegyik fiatal szamdra, és a megtanult készségeket

gyakoroljak ¢és kiilonféle hétkoznapi helyzetekben alkalmazzak.

A legfontosabb szocidlis és érzelmi teriiletek fejlesztésére a

kovetkezd készségeket helyezik el6térbe a Kannerhuis-ban:

- szocializaciés helyzetek: bemutatkozéas, kérem, k&szonom
fogalmak hasznalata, 1atogatok fogadasa.

- kapcsolatfelvétel: ~ szemkontaktus  felvétele, beszélgetés
kezdeményezése, segitségkérés, segitségnyujtas szandékanak
kimutatasa.

- valasz kezdeményezett beszélgetésre, odafigyelés, beszélgetés
témajanak folytatdsa, sorrendiség betartasa, valaszadas.

- egylttmikodés: 0nalldé  véleményalkotds, valasztds tobb
lehetdség koziil, kompromisszum elérése, finom kritika hasznalata.
- szorakozas, kikapcsolddas masok tarsasagaban: kotetlen jaték,

tarsas jatékok, kedvenc id6toltés kozosen.
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- érzelmek felismerése: boldogsdg, viddmsag, szomorusag és

harag.

A fenti készségekhez megfeleléen tervezett gyakorlatokat
biztositanak: ,,a tanulok figyelmét allanddan lekotjiik, a gyakor-
las még az étkezések, tea és kavé sziinetek ideje alatt is folyik,
ahogyan a csoportos beszélgetések, osszejovetelek, sportrendez-
vények, jaték és a kézmiives foglalkozasok ideje alatt is” (I.

Berger, 12 o.).

A beszéd ¢és kommunikaci6 fejlesztés soran minden jellegzetesség,
»autizmusra jellemz6 beszédhasznalat” hangsulyt kap. Ezek kozott
az echolalia (hallott szavak, mondatok ismételgetése), a
neologizmak, (kitalalt szavak) a sz6 szerinti értelmezés, a szemé-
lyes névmasok nem megfeleld hasznélatanak csdkkentése a cél. A
beszédterapias iilések és a napi foglalkozasok soran megfigyelik
ezeket az autizmusra jellemzd beszédbeli sajatossagokat, ugyan-
ugy, mint a beszéd sebességét, a hangstlyozast és a hangerdt. A
nyelvtani szabalyok tanitasdra is nagy hangstlyt fektetnek,
melynek az a célja, hogy a fiatalok ,,rendezett és értheté modon™
(pragmatikailag helyesen) adjak at az informaciot (kommunikalja-

nak).
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A jol felépitett tanmenetben gyakorlati targyak is megtalal-
hatdak, ezek kozott példaul a személyes higiéné, a bevasar-
las és az egyszerl f0zési praktikak elsajatitasa is megtalalha-
t6. A pénz beosztdsanak, kezelésének tanitasa azoknal a
fiataloknal épiil be a programba, akiknek képességei ezt
lehetdvé teszik. A legjobb képességili tanulok szakmat
tanulhatnak, de emellett a mindennapi ¢letre is felkészitik
Oket. A szakmai képzés mihelyben, foliahdzban ¢és kerté-
szetben torténik. Célja, hogy a késdébbiekben védett munka-
helyen dolgozhassanak a fiatalok, ahol munkajukért fizetést

is kapnak.

A  mihely vezetéje rendkiviil részletes, képi segitséggel
megtamogatott, vizualis elemekbdl 4ll6 munkarendet dolgoz ki
minden feladathoz. A tanuldk egyéni sziikséglete és igénye szerint
fotésorozatokat, abradkat vagy irott szavakat hasznalnak. A
tanagyag részét képezi a faanyag megmunkalds, a festés, és a
fémmegmunkalds is, melyet feliigyelt miihelyfoglalkozasok sordn
sajatitanak a fiatalok. A bentlakok megtanuljak a foliahazi munka
alapvetd miveleteit, a talaj elokészitését, az iiltetést, palantazast, a
termesztést, Ontdzést, a novényvédelmet, a pazsit kezelését. A
kevésbé jo képességli tanulok szamara megfeleld tevékenységek

elsajatitasa is lehetséges a foglalkoztatd kozpontban. Példaul:
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lehetséges a foglalkoztatd kozpontban. Példaul: papirdarabolas,

gyertyakészités, vagy targyak 0sszeszerelése és csomagolasa.

A kognitiv képességek fejlesztése a program részét képezi,
melyhez specialis oktatdsi technikékat alkalmaznak. A tanulok
beszédhelyességet, olvasast, irdst és szamolast tanulnak. Ahol csak
lehetéség nyilik rd, a mérés, a pontos id0, és a pénz kezelése is
belekeriil a tanulmanyokba. Tovabbi gyakorlati képzés szol a
konyvtarrdl, a renddrségi és a kormdnyzati szervek munkdjarol.
Egyes tanulok részidében a helyi iskoldba jarnak, de amennyire
lehet, keriilik az ilyen jellegli részidds oktatast, mert ez kevésbé

segiti a Kannerhuis-ban foly¢ ,,¢letre nevelést”.

Az itteni bentlakdk ritkdn vannak tennivaldé hijan. Annak
érdekében, hogy a didkok megtanuljak, hogyan hasznaljak ki
a szabadidejiiket, szakkoroket hoztak Iétre a szabadidds
tevékenységek megtanuldsara. Drama, modellezés és jaték-
foglalkozasok szervezddnek, tovabba tdnctanulasra, olvasasra
¢s zenechallgatdsra van lehetdség. A megfeleld Onallosagu
tanuldk az intézményen kiviil 1étrehozott klubokban is tizhetik
kedvenc hobbijukat. A testi és a szenzo-motoros fejlesztést

kézimunkaval, mozgésfejlesztéssel és torndval illetve sporttal
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¢s jatékokkal oldjak meg. A tanulok minden héten a kozeli
sportkdzpontba mennek atletizdlni. Kannerhuis-ban az oktatas

rendszeresen és modszeresen torténik:

,,...az 1smereteket rendkiviil strukturaltan, széleskoriien és valtoza-
tosan, érdekesen adjadk at, folyamatosan ismétlik azokat, és
rendszeresen mérik az elsajatitott képességek szintjét.” (Berger,

1991, 14 0.)

Azoknal serdiilokora és fiatal felnotteknél, akiknek a vizualis
inger-feldolgozasi képességei megfeleloek, gyakran alkalmaznak
vizualis oktatdsi segédeszkozoket, példaul bemutatd, oktatod
videofilmeket. A viselkedési normak tanitdsa a megfeleld viselke-
dés-mintdk modellezésével torténik, és szerepjatékkal, szituacio

feladatokkal gyakoroljak az adott helyzeteket.

»A didkok megtanuljak folyamatabrak, diagrammok segitségé-
vel megérteni a feladatokat, majd a mindennapi, gyakorlati
helyzetekbe {iltetik 4t az Ujonnan megszerzett ismereteket.
Sajat magukrél vezetett onértékeld skalak segitségével kovet-
hetik nyomon szocidlis készségeik fejlodését.” (Berger, 1991,

14 0.)
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Minden didk, egyéni sajatossagaitol fiiggetleniil, megtanulja
értelmezni sajat maga, és masok viselkedését. A bentlakok és
szakemberek maguk kreélta kifejezéseket is haszndlnak. Amikor
valakinek, a lakok korében kozismert, tipikus rogeszméjérol vagy
ismétlddd tevékenységérdl keriil szo, azt fips-nek nevezik. Ez itt
jellemzden olyan fogalom, amely a szakmaias formalitast nélkii-
16zve megenged egy kis konnyedséget ¢s humort a téma megbe-
sz¢lése soran, ugyanakkor a jelentése mindenki szamara garantal-

tan egyértelmii.

Kannerhuis-ban a fejlesztések/oktatas mellett mindent megtesznek
a bentlakok kényelméért is, mikdzben dvatosan folyamatosan arra
0sztonzik Oket, hogy képességeik legmagasabb szintjén teljesitse-
nek. Az ott dolgozdk a legnagyobb tiirelemmel viszonyulnak a
bentlakok néha furcsa viselkedéseihez. Kovetkezetes jutalmazassal
vagy jutalom megvondssal épitik fel a megfeleld viselkedési

formakat. Berger szerint:

»~Amennyiben a tolerancia mértéke eltulzott, fennall a
veszély, hogy a fejlodés stagnalni fog. A tul intenziv fejlesz-
tésnek még nagyobb lehet a kockazata, mert a didk elveszit-

heti 6nallosagat, és lelki egyensulya megbillenhet. A terapia
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csak akkor lehet megfeleldéen etikus, ha ebben is megtaldljuk

az egyensulyt.” (11. o.)
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HETI TEVEKENYSEGEK, ORAREND

Heétfs
09.00 — 10.00

10.30 — 12.00

13.30 - 15.00

15.30 - 17.00

19.15-21.15

Kedd

09.00 - 12.00

gek

13.30 - 15.00

15.30 - 17.00

18.30 - 21.00

kisebb tevékenységek a haz koriil

oktatas a foliahazban/kertben

csoportos program — problémamegoldé
gondolkodas fejlesztése

cukrészat (slitemények, tortdk készitése) a
hazban

varras (kiils6 mithelyben)

csoportos fejlesztés — tarsas viselkedési készsé-

szabadidds tevékenység

szakmai oktatas — miihelyben

sporttevékenységek (sportcsarnokban, a

Kannerhuis tobbi csoportjanak tagjaival).

91



Szerda

09.00 -10.30
11.00 - 12.00
14.00 - 15.00
15.30 - 17.00
19.30-20.30
Csiitortok

09.00 - 10.00
10.30 - 12.00
13.30 - 15.00
15.45-17.00
19.00 —20.00

92

alkoto tevékenységek

nyelvoktatas

heti megbeszélés a személyi csoportvezetdvel

bank, bevasarlas

lakokozosségi megbeszélés

testapolas, szépitkezés

uszas (csoportosan)

szabadidds tevékenység
sporttevékenységek (szomszédos iskola
sportcsarnokaban)

klubtevékenységek (f6z¢s, drama szakkor,

alkoto tevékenységek)



Péntek
09.00 - 10.00 csoportos zeneterapia

10.30 —12.00 lakohely takaritasa

13.30-17.00 felkésziilés a hétvégére, szabadidds

tevékenységek

Gyodgyszeres kezelést csak tic-betegség (test szerte akaratlan izom
Osszehtizodasokbdl eredd egyszerli vagy komplex mozgasok,
hangadas), kirivd nyugtalansag, fesziiltség, agresszivitas esetén

alkalmaznak.

Az autizmussal €16 fiatalok sikeres terapidja rendkiviil Osszetett
feladat. Ne feledjiik, hogy maga az autizmus az érintett fiatalok és
felndttek legtobbje szdmara olyan folyamatosan jelenlevd bels6
allapot, amely alapvetéen megvaltoztathatatlan adottsag. Idénkénti
allapot rosszabbodasok eléfordulhatnak. Ilyenkor valtozé mértékii
kommunikécids, érzelmi, fizikai és kognitiv tiinetek, ritudlis
viselkedés és egyéb jarulékos problémak jelenhetnek meg. Kissé
keményen megfogalmazva a bentlakasos terapias otthonok vagy

majorsag intézményében torténd tanitds és szocidlis tréning
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keretében alapvetden téves célkitlizés lenne a ,,gydgyitds”. Aprd
1épéseket kell kitiizni a fejlesztés soran. Ertékeljiik a viselkedés
valtozasat, a valtozas kovetkezetes stabilitasat és a tartos onallosa-
got ugy, hogy a kozvetlen valtozok, ¢s ezen dinamikus folyamat
(nem az eredmény) tulajdonsagait tartjuk szem el6tt. Visszatérd
kérdés, hogy a tanulds és a terdpia valoban teljesebb és kielégitdbb
emberi létet biztosit-e az autizmussal ¢él6 emberek szadmara.
Lehetséges-e bentlakasos rendszerben jobb eredményt elérni, ha
még tobb és még jobban képzett szakemberbdl all a személyzet és
ha szélesebb korti tarsadalmi tAmogatas is rendelkezésre all?

Berger (1983) végezte azon kevés kontroll vizsgalatok egyikét,
amelynek keretében felmérték a bentlakdsos mddszer autizmussal
¢l6 fiatalokra gyakorolt hatasat. A Leo Kannerhuis huszonot
lakojat hasonlitotta Ossze ,,Teszt eldtte — teszt utdna” szisztéma
szerint tizenkét olyan autizmussal €10 fiatallal, akik nem nyertek
felvételt, hanem sziileikkel ¢éltek, vagy elmegyogyintézetben
kertiltek elhelyezésre. A Kannerhuis-ba csak olyan autizmussal ¢16
fiatalt vesznek fel, akinek az intelligencia hanyadosa eléri a
nyolcvanat legalabb egy, a felvétel elotti vizsgalatok sordn hasznalt
intelligenciatesztben. Ezen kritériummal a sulyos értelmi elmara-
dast zarjak ki. A tarsas viselkedés képességének szintjét példaul a

WALIS, WISC-R, SON, Képrendezés, SIT tesztekben elért eredmé-
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nyek Osszehasonlitdsaval mérték. A fejlesztd-programjukba
integralt ,kornyezet terdpia” sokrétli, célirdnyos ¢és hasznos
tevékenységek tanitdsat foglalja magaba a hazimunka, csoportos
feladatok, iskolai foglalkozasok, sporttevékenységek, stb. keretei
kozott. Talan nem meglepd Berger vizsgalatanak eredménye, mely
roviden Osszefoglalva a kovetkezd: a Kannerhuis-ban tanulok
nagysagrendekkel nagyobb eldrehaladésrdl tettek tanubizonysagot
a tarsas viselkedési készségek fejlodése terén — amely magasabb
szintli interperszonalis viselkedést, masok mentalis folyamatainak
magasabb szintlii megértési képességét, és jo szinvonali onértéke-
1ési készségeket is jelent. A tovabbi elemzd tanulméanyok kereté-
ben érdemes volna konkrétan meghatarozni a bentlakdsos terapia
azon Osszetevoit, amelyek kozvetleniil befolyasoljak ezeket a
valtozokat.

Az utégondozdas megtervezése

A gondosan felépitett terapia évei utan, tekintettel a bentlakdk
kiilonleges, az autizmusbol fakado érzékenységére €és esenddségé-
re, amely a készségek megszerzése ellenére megmarad, Dr. Leo
Kannerhuis munkatarsai igyekeznek a mar kihelyezett fiatal
felndttek életét a késdbbiekben is nyomon kdvetni. A vezetdk
egyike igy fogalmazta meg a munkahelyeken felmeriilé probléma-

kat:
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»Egyszerlien nem tudjak megtanulni a hétkéznapi rutinokat.
Elbizonytalanitja dket a zaj, és az a nyomads, hogy tul sok a teendd
¢s hogy nagyon sokfelé kell figyelniiik. Talan meg kell tanulniuk
azt, hogy hogyan tudndk megvaltoztatni sajat viselkedésiiket

ahhoz, hogy alkalmazkodni tudjanak.”

Tablazat

Elhelyezési lehetdségek a Dr. Leo
Kannerhuis utan

1. Onalloan ] [ 2. Intézetben ] [3.Csalé1di otthon-] [ 4 Wolfheze-ben ]
ban

o szallas jo képességli, magas szinvonalon funkcionald autizmussal
€16 fiatalok szamara

e 3-4 személyes lakhelyek

¢ Dr. Leo Kannerhuis rendszeres szocialis gondozast biztosit, 6nkéntes
munkatarsai latogatjak és ellendrzik oket

o védett otthon volt pszichiatriai pacienseknek

e minimalis napi ellatast biztosit

e lakoéi védett munkahelyeken dolgoznak

o ¢rtelmileg sériilt felndtt emberek szamara
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e szeretet teljes 1égkdrben, szocialis érzelmi tAmogatasban
részesiilnek

¢ nappali foglalkoztatokban dolgoznak

o ¢értelmileg sériilt autizmussal €16 felndttek szamara

¢ folyamatos, strukturalt timogatast kapnak biztonsagos kérnyezetben,
amely megfeleld teret biztosit a munkavégzéshez és a szabadidd

eltcltéséhez

A hosszu tava vagy végleges elhelyezés lehetéségét minden
tanuld szamara meg kell teremteni, akit kettot6l 6t évig a Dr.
Leo Kannerhuis-ban fejlesztettek. A fenti tdblazatban felso-
rolt intézményes ellatasi formak kozo6tt olyan is van, amelye-
ket eredetileg az értelmi sériilt vagy pszichiatriai betegséggel
¢lo felndttek szamara alapitottak. Hasonld kornyezetbe
megfeleld koriltekintéssel, fokozatosan vezethetd be jo
néhany, a Kannerhuis-ban gondozott fiatal. Sajnos, ahogy a
tanulok szama novekszik és az allapotuk egyre sulyosabb
lesz, mind nehezebb az 1jabb csoportok tagjai szadmara
megfeleld elhelyezést talalni. Rdadasul, Hollandia gazdasaga,
ahogy ez sok mas orszagban is tapasztalhatd, ndvekvd
pénziigyi nyomds alatt 4ll. Nyugtalanitdo jelenség, hogy a

segitd foglalkoztatasért felelds célszervezetek kinalta allashe-
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lyek egyre tobb, potencidlisan termelékenyebb, atlag munka-
vallaldo szadméra is elérhetévé valnak. Az ilyen munkaadd
kozpontok egyre nagyobb nyomasnak vannak kitéve a terme-
lékenység elkeriilhetetlen novelése €s a rengeteg allastalan
ember érdekei miatt. Nyilvanvaldé tehéat, hogy kevesebb
autizmussal ¢él6, vagy mas, véddmunkahely betoltésére
jogosult dolgozot tudnak majd foglalkoztatni. Amennyiben ez
bekdvetkezne, a Dr. Leo Kannerhuis kénytelen lesz 1étrehozni
kikeriil6 lakoi szamara sajat védett munkahelyeit.

A bentlakasra az alabbi megoldéasok 1éteznek pillanatnyilag:

A ,,magasan funkcionalo” fiatal, autizmussal ¢l6 felnéttek szdmara
ott az 6nalld otthon lehetdsége. Harom, négy fiatal az intézmény
szomszédsagaban épitett hazban ellathatja sajat magéat. Rendes
allasuk lehet, vagy foglalkoztatoban dolgozhatnak. A folyamatos
szocidlis segitségnyujtds biztositasa érdekében a személyzet
Oonkéntesekbdl allo védohaldzatot hozott 1étre, amelynek tagjai
rendszeresen latogatjdk a bentlakokat, ¢s meggy6zddnek a koriil-

mények biztonsagarol, rendezettségérol.

A minimalis napi segitséget igényld felndttek szamara az
elébbihez hasonld lakootthonokban torténd elhelyezés lehetsé-

ges. Ezt a megoldast eredetileg rehabilitalt pszichiatriai betegek
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szamara hoztak 1étre, olyan szakmailag felkésziilt személyzettel,
amely meghatarozott id6szakonként ellendrzi a bentlakokat. Az
itt ¢él6k sajat magukat tartjak el, mivel védett munkahelyeken

dolgoznak.

A csalddotthonokat értelmi fejlodésiikben sériilt felndttek
szamara alapitottak. Az otthonban dolgozé szakemberek
aktivan segitik a bentlakok k6zotti csaladias viszony kialakula-
sat. Az itt ¢l6 emberek idejiikk nagy részét foglalkoztatod
kozpontokban toltik.

Végezetiil, az autizmusban sulyosan <érintett felndttek
szamara létezik egy kiilonleges intézmény, Wolfheze,
amelyet 1987-ben alapitottak. Az intézmény 4allandé
tdmogatast ¢és biztonsagos kornyezetet nyujt, ahol élnek,
dolgoznak, ¢és szervezett szabadidés tevékenységekben
vesznek részt a bentlakdk. Mivel az ilyen specidlis toro-
dést igényld emberek szama egyre nodvekszik, szdmos
hasonlé intézmény alapitdsara fogalmazodott meg igény.
Hollandia északi, kdzépsd és déli teriiletén folyamatosan
alakitanak ki a Wolfheze-hez hasonld programokat, de
hasonlé intézeteket épitését tervezik az orszag minden

tartomanyban (Demeestere, 89 o.).
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Wolfheze

A Kannerhuis-i kemény munkat, kivalé szaktudast igényld
intenziv terapia nem megfelelé6 minden autizmussal €10 fiatal
szamara. Vilagossa valt, hogy szamukra valamilyen mas
jellegli tevékenységre van sziikség. A Dr. Leo Kannerhuis
alapitasanak tizedik évforduléjan, a holland népjoléti miniszter
engedélyezte egy masik otthon Ilétrehozasat, amely a
Kannerhuis-ban folytatott munka kiegészitését is szolgalja
(Kaiser, 2. 0.).

Az 1j projekt 1étrehozédsa érdekében a Kannerhuis-i szakemberek
korbeutaztadk Europat, hogy a mar 1étez0, felndttek szédmara
létrehozott programokbdl tapasztalatokat gytlijtsenek. Meglatogat-
tdk a Le Grand Royalt Franciaorszagban, a Longford Courtot
Anglidban ¢és egy kis kozpontot Belgiumban. Megfigyelték a
viselkedésmodosito stratégidk kiilonféle helyzetekben alkalmazott
technikait és a bentlakast, munkat, és szabadidds tevékenységeket
magukba foglald szolgaltatas felépitését. Taldlkoztak az intéz-
ményvezetdkkel, megismerhették bentlakoikhoz vagy tigyfeleikhez
valo hozzaallasukat és az egyes projektrészek ellenérzési lehetdsé-
geirdl is kaptak tajékoztatast. Visszatérésiikkor tisztdban voltak,
melyek azok az elemek, amelyek alapvetd fontossagtiak Wolfheze

megalapitasaban.
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A Woltheze projekt 1987-ben, vidéki kornyezetben, Oosterbeek-
tél negyedoranyira, a valamivel tobb, mint fél hektaros Orszagos
Pszichiatriai Korhdz komplexum teriiletén jott létre. A négy
lakrészt nagy, szabadidds helyiségek kotik Ossze. Mindegyik
lakrészben Oten laknak, akiket két gondozd segit napkdzben és
este. Ebben a védett kornyezetben, a tizennyolc év feletti, , kroni-
kus autizmus szindromas” bentlakok szamara jo ¢életkoriilménye-
ket, munka ¢és kikapcsolddasi lehetdséget biztositanak (Kaiser,
1987). Az allandé személyzet és a szisztematikus napirend
hasznalataval a bentlakok ,,az autizmusbol eredd nehézségeik

ellenére boldog ¢letet élhetnek.”

Az intézmény alapitéi megkiilonboztetik a Kannerhuis-ban folyo
terapias feladatok és a Woltheze-i oktatas és gondozas céljat:

... a kiilonbség a két ellatasforma (terapias otthon és lakdotthon)
kozott az, hogy a terapias kozeg a terapidt, azaz az autisztikus
tiinetek javuldsat szolgalja. A lakoéotthon engedékenyebb a stlyo-
sabb autizmussal ¢16 emberek egyéni sajatossagaival szemben és a
hangulatot nagyobb mértékben alakithatjak a lakok sajat oromiikre.
Itt a ,,sz6 szorosabb értelmében vett terapia” specialis fogalma nem
keriil alkalmazasra, a f6 cél a képességeik visszafejlodésének

megeldzése.” (Kaiser, 3. 0.)
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Wolfheze kornyezete

Wolfheze programja arra torekszik, hogy megfeleljen olyan
viselkedésproblémakkal kiiszkodé autizmussal €16 emberek
szamara is, akiket kornyezetiik negativan itél meg. Wolfheze
Oosterbeektdl tizendt percnyi autdzassal elérhetd ¢és hamar
kozismerté valt, mivel az orszagos pszichiatriai intézet teriiletén
fekszik. A Kannerhuis szakemberei ugy alakitottak ki a tobb
kiilonallo egység épiileteit és azok kornyezetét a korhdzkomple-

xum teriiletén beliil, hogy ezek egyikébe sem lehet kiviilrél belatni.

Woltheze épiiletei szerények, - négy egyszerli haz, haromszog
alakt tetdablakokkal- melyek a komplexum egyik szélén allnak.
Minden hazban van egy kis nappali, konyha, és étkez6 a foldszin-
ten, valamint egy-egy haldszoba minden bentlak6 szamara. Két-két
hazat egy nagy nappali szoba kot Ossze, mely megfeleld teret

biztosit a fedett helyszint igényld szabadidds programoknak.

Az intézmény rengeteg lehetéséget kinal miivészeti foglakozasok-
ra, barkacsoléasra, kertészkedésre. A foglalkoztatd részleg rovid
sétanyira van a lakohazaktol. A jol felszerelt asztalosmiihelyben
rengeteg fajatékot készitenek, festenek. Ezen kiviil, a miivészetet,

barkacsolast kedveldk szamara egy nagy terem all rendelkezésre,
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jol felszerelt polcrendszerrel, nagy asztallal és elegendd székkel az
alkotd csoportok igénye szerint. A bentlakok allatokat is gondoz-
nak: két kinai malacot, néhany kecskét, birkat és tyukot. Egy
hatalmas tliveghazban a mezdgazdasagi tevékenység keretében
novényeket termesztenek ¢és gondoznak. Az itt dugvéanyozott
virdgokat, zoldségeket tavasszal kiiiltetik a kertekbe. A haszonno-
vények tobbsége a kdzosség étkezései soran felhasznalasra kertil,
kisebb része a bentlakok csalddjahoz is eljut. Mivel a holland
kormany tiltja az dllamilag tAmogatott bentlakdk kiilon jovedelem-
szerzését, a termelt felesleget nem lehet értékesiteni azért, hogy a

befolyo 6sszegekbdl a programokat tamogassak.

A személyzet

Itt, Wolfheze-ben is nagyon jol képzett szakemberek dolgoz-
nak, akik kezdettdl fogva részt vesznek tovabbképzéseken, a
sziikséges specialis ismeretek megszerzése, bovitése érdeké-
ben. A husz bentlakd6 mindennapi életében: a lakasban, a
munkahelyen és a szabadidds tevékenységekben huszondt
alkalmazott, valamint egy kertész, egy faipari szakember, és
két részmunkaidds, a mivészeti részleget vezetd tanar nyujt
segitséget. A személyzet minden tagja jol ismeri a bentlakd

fiatalokat, akikkel szivesen dolgozik egyiitt. A kozvetlen
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kapcsolatnak koszonhetéen nem zavarja meg a lakok nyugal-
mat, ha a hazak vagy munkahelyek kozott a gondozdk kicse-

rélédnek.

A személyzet tagjai zomében gyogypedagdgus végzettségiiek, akik
a felndtteket gyongéd megértéssel veszik koriil. Minden hézban
ketten segitenek napkozben, mig harmadik munkatarsuk pihen.

Woltheze-ben a bentlakok megfigyelése és a tapasztaltak napi
leirdsa az adminisztrativ munka része. Amennyiben problémak
meriilnek fel, részletesen jegyzOkonyvezik az eseményt, és keresik

a megoldast. A feljegyzéseket az igazgato olvassa el €s értékeli.

A bentlakok

A bentlakok életkora huszonharom ¢€s harminchat év kozott van.
Legtobben a Kannerhuis-bol érkeztek, de nem tudtak megfelelni az
ottani program kovetelményeinek, a napi program fokozott
elvardsainak, vagy az ott megkivant rugalmassagnak. Egyesek
dithrohamokkal reagéltak, méasok visszahtizodtak. A munkatarsak
szamara egyértelmi, hogy Kannerhuis-ban nyujtott intenziv terapia
nem tudja hatasat kifejteni olyan autizmussal ¢16 fiatalok esetében,
akik nem rendelkeznek megfelelé rugalmassadggal a valtozasok

integraladsdhoz. A tovabblépés soran 1j kornyezetbe keriilve latszik,
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hogy kapacitdsuk nem elegendé sem az otthonokba, sem a miihe-

lyekbe valo beilleszkedéshez.

Bekoltozésiik egész életre is szolhat. A Woltheze-1 kényelmes,
csaladias koriilmények kozott az autizmus tiineteinek csokkenté-
sét célzo terapia helyét a gyakorlati ismeretszerzés, és a sze-
mélyzettel k6zos munkavégzés vette at. ,, Terapias modszereket”
csak akkor alkalmaznak, amikor a laké viselkedése veszélyessé,
destruktivva valik. A sziil6ket arra Osztonzik, hogy engedjék
fokozatosan levalni felndtt gyermekiiket. Az egyik szakember

szerint:

,Ugy latjuk, hogy ez meglehetdsen nagy feladat... a szocia-
lis munkasok szamdara. Nekik kell errdl beszélgetni a sziilok-
kel. Vannak sziilék, akik ezt egészen jol fogadjak, és elen-
gedik a gyerekeiket. Méasok viszont nagyon szorosan ragasz-
kodnak hozzajuk. Az otthonok viszont mind olyanok, mint
egy-egy kis viladg... Mindenki atlatja, mi torténik, mindenki
ismeri a szabalyokat, a struktarat, a programot, €s az ered-
mények is kézzelfoghatéva valnak. A sziilék szamara ez a
vildg ismeretlen, és felettébb zavard lehet — mindkét fél

szamara - a csalddtagok tulzott beavatkozéasa vagy gyakori
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latogatasa. Azt hiszem, sziilethetek kompromisszumok az
autizmussal ¢l6 emberek szdmara kialakitott projektek

megvaldsitasa soran.”

A tamogatott oktatds

A napi tevékenységek Wolftheze-ben kevésbé szoros napi-
rend szerint mikddnek, mint Kannerhuis-ban. Az 0sszealli-
tott program alapjdn mindig minden bentlakd tudja a heti
tennivalokat. Havonta egy hét a hdzimunkaé, egy masik a
jatékgyartasé, egy a kertészkedésé, és egy a miivészeté. Az
igazgatd szerint, amint a bentlakok megismerik a heti
programjukat, konnyen el is tudjak végezni minden sziiksé-
ges teenddjliket, igy kikapcsolddhatnak, 6ndllé tevékenysé-
get folytathatnak. Ugy latja, hogy a programok elézetes
megismerése nagyon megnyugtaté szamunkra, és a feljegy-
zések alapjan a viselkedési problémdk mennyisége ¢és
intenzitdsa jelentdsen csdkkent. Woltheze-ben ,,természetes
az autisztikus viselkedés”, mig a Kannerhuis-ban a cél a
viselkedés szocializalasa, az autisztikus viselkedési tiinetek
csokkentése. Wolfheze-ben a bentlakdk nem allnak nyomaés
alatt, mert nem kotelezé elvaras az 0j magatartasformak, a

kompenzalo viselkedések elsajatitasa.
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Wolfheze-ben a napi programok estig tartanak, hétfon szabadidd
van (mindenki kedvenc id6toltésével foglalatoskodhat), kedden a
varosban sportolnak a Kannerhuis tanuléival egyiitt. Szerdan siiti
klubot rendeznek, ahol a bentlakok siiteményeket siitnek, majd
azokat egyiitt elfogyasztjak, vagy a jol felszerelt miiteremben
kiilonboz6 kreativ dolgokat készitenek. Csiitortok a zenéé és a
tanceé, pénteken megnézik a helyi hiradét, amely a hét sordn az
intézet €s kornyékén felvett eseményeket foglalja 6ssze. Ennek
segitségével Ujra atélik a hét eseményeit. A hétvégéken nincs
elore iitemezett tevékenység, ezért a bentlakok és a gondozok
egyiitt eldontik a programjukat, pl. sétalnak, bicikliznek vagy

vasarolnak.

Egyik szakemberiink a program el6nyeinek hangsulyozasa kapcsan
példaként allitja az egyik fiatalembert, akinek Kannerhuis-ban
problémai voltak. Gyerekkordban neveldotthonok sokasagat jarta
meg. Amikor mar a Kannerhuis-ban ¢élt latta, hogyan tarsai
tovabbvandorolnak kiilonb6z0, allapotuknak leginkabb megfeleld
helyekre, €és elbizonytalanodott, mert nagyon félt az elkoltozéstol.
Ezzel fiiggtek 6ssze sulyos dithrohamai, amikor fejét a falba verte.
Végiil Wolfheze-be keriilt. Itt megértette, hogy ez a végso otthona,

¢s ezutan viselkedése teljesen megvaltozott. A diihrohamok
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teljesen megszlintek. Aktivan részt vesz minden tevékenységben,
azoéta is j6 a humora, beszédes és lelkes tagja a kozosségnek.
Az autizmussal ¢16 fiatalok sziilei vegyes érzelmekkel viszonyul-

nak Wolfheze-hez.

Apa: Azt gondolom Woltheze-rdl, hogy senki sem tudja, hogy ez
egy nyitott kozosség része. Nem vagyok biztos, igy van-e, de azt
gondolom, még mindig magas falak veszik kortl.

Riporter: Szeretnék, hogy a gyermekiik ott legyen?

Anya: Igen, igen.

Riporter: Mit gondolnak, mi lehet a jo ott?

Anya: Védelmet ¢lvezhet élete hatralévo részében, egész nap van
mit tennie, és szliloként nem kell aggddni, hogy mi lesz vele.
Riporter: Miért aggddnak?

Apa: A legnagyobb gondunk, természetesen az, hogy mi lesz vele,

ha mi mar nem lesziink. Ez a legeslegnagyobb félelmiink.

A résztvevo - megfigyeld szemszogéebol
Tonie Broekhuijsen a Margriet (1988) magazin jsagiréndje egy
hetet toltott Wolfheze-ben, hogy a helyi életet megismerhesse.

Megismerte a bentlak6 Hermient és megtapasztalta visszatérd
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szorongasait, amikor elkisérte Ot ajandékot vasarolni, vagy a
fodraszhoz. igy ir tapasztalatarol:

Hermien allandoan beszélt, ujra és Gjra ismételve magat:

Hermien: Tonie, kocsival megyiink vagy vonattal?

Tonie: Mit szeretnél inkabb? Nekem mindegy.

Hermien: Menjiink vonattal, Tonie. Vagy inkabb autoval?

Tonie: Ha vonattal szeretnél menni, menjiink azzal.

Hermien: De autdval is mehetiink, ugye?

Tonie: Te mondd meg.

Hermien: Vonattal vagy kocsival?

Ilyen valasztasi kényszerek Hermient fesziiltté teszik. A kozépso
ujjaval a halantékat titdgeti és Osszeszoritja az alkapcsat. Amikor
Tonie eldonti, hogy autoval menjiink, ellazul, és amikor elindulunk

a parkolo6 felé, azt mondja: ,,Vonattal is jo lett volna, Tonie.”

Mas alkalommal Hermien Ilehetéséget kapott, hogy 0Onalloan
utazzon. Taldlkozot beszélt meg az egyik csoportvezetdvel egy
masik varos vasutdllomasanal, hogy azutan kozdsen menjenek
vasarolni. Hermien érkezett meg elobb. Panikba esett ¢s rendkiviil
ideges lett, mert nem latta rogton a segitdjét. Mindenkivel agresz-

sziven viselkedett, a vasuti renddrségnek kellett kdzbeavatkozni.
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Teljesen megfeledkezett arrol, hogy ndla van a két érme és a

telefonszam, amit hivnia kell, ha bajba kertil.

Hermien édesanyja beszamolt az ujsagironének lanya korai
fejlodésérol és a kapott szakmai segitségrél. Hermien otthonba
helyezése nem volt konnyli dontés, a lany huszonkét éves, és ebbol

tizennyolcat mar kiilonb6zo6 intézményekben toltott.

Két éves kordban ,,s6tét helyeket” keresett a szobajaban. Harom-
évesen ¢jjel-nappal livoltott, de senki sem tudta miért. Hermien
mas modon is magara tudta vonni az emberek figyelmét. Nem
ragta meg az ennivalot, nem beszélt és nem engedte, hogy 6lbe
vegyék. Végiil az orvos egy klinikdt javasolt, ahol autizmust
allapitottak meg. Hermien édesanyja szdméra nem volt kdnnyl
elengedni a lanyat:

,»...de nem volt mas valasztdsunk. Mi nem tudtuk megadni neki
azt, amit a pszichiatriai intézetekben megadtak, Amersford-ban,
illetve a Kannerhuis-ban, Oosterbeek-ben, azaz figyelmet, rengeteg
figyelmet.

Hermient a hétvégeken és a vakaciokra mindig hazavittiik. Nem
volt egyszerii, mert nagyon faraszto volt a csalad szamara. Allando

figyelmet igényelt. Ha boltba vittiik, tudni kellett milyen kedve
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van, mert képes volt szornyii jeleneteket rendezni és diihkitorései
voltak Nem igazan értette, milyen valtozasokkal jar az, amikor
otthon van.

Mostanaban csak haromhetente jar haza. Még most is nagyon
faraszt6, de a maga moddjan Hermien nagyon aranyos tud lenni.
Szeret veliink jatszani, és remekiil érzi magat és beszélget, amikor
mosogat.

Oriilndm kell ennek, mert barmilyen a kapcsolatunk, mégis a

lanyom.”

A jovokeép

A Dr. Leo Kannerhuis-ra és a Woltheze-re is valtozasok varnak. A
Kannerhuis-nak sajat fejlédésének, fejlesztésének folyamatat kell
kidolgoznia. Uj igazgatot kell valasztaniuk, egy menedzser
szemléleti embert, aki képes kezelni azt a jelentds pénzalapot,
amit a folyton novekvo programra folydsitanak. Eddig a vezetést a
mentalhigiénében jartas személyek lattdk el, de ma mar ehhez
lizleti véna sziikséges.

Az 1) vezetéségnek figyelembe kell venni a valtozésokat a kor-
manyzati politikaban a pénziigyileg bizonytalanabb idészakokban
is. Fokozodik az intézmények kozotti versengés, amikor a kormany

mindségi novekedést, vagy legalabb a jelenlegi szint megtartasat
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probalja majd eldirni a koltségtakarékossdg bevezetése mellett.
Mostandig a fiatalkoruak bentlakasos pszichiatriai ellatasa volt a
legfinanszirozottabb szolgaltatas. Ez komoly valtozasokat fog

jelenteni a kovetkezd két évben. (Belle-Bakker, 1992).

Mivel az ambuldns szakellatds mindsége Hollandia szerte javul,
ezért nalunk az Osszetettebb, sulyosabb esetek megjelenése
varhatd, sot valosziniileg ez elkeriilhetetlen. Hogyan tud majd a
Kannerhuis-i program a megvaltozott elvarasoknak megfelelni?
Hogyan dontik el, ki maradhat ott? Tovabbra is a teszteket hasznal-
jak a vizsgalatokhoz? Interjukat készitenek a sziilokkel és a
jelentkezOkkel? Lesz-e probaidd a bentlakdshoz? Lesz-e atjaras az
otthonok kozott, hogy lehessen ide-oda koltozni? Hogyan késziil-
nek fel a terdpia utdni iddszakra? Mennyi hosszl tavu gondozoi
programra van még sziikség Hollandiaban? Jelentésen megvaltoz-
tatjak-e a Woltheze modellt? Nemsokara Kannerhuis-bol érkeznek
fiatalok, akik néhany napot fognak toltenek Wolfheze-ben, hogy

megtanulhassék, hogyan vegyék ki résziiket az ottani munkéban.

A hosszua tavu célok kozé tartozik a munkavégzés, a tarsas viselke-
dés, a problémamegoldd gondolkodés és szabadidds tevékenysé-

gek készségeinek fejlesztését szolgald képzési program leirdsa. A
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Kannerhuis szakembergardaja megszokott szervezettségének
megfelelden, igyekszik felkésziilni a varhatoan jelentds valtoza-
sokra. Arra torekszenek, hogy megfeleljenek az 0j elvarasoknak.

A kival6 intézmény eddigi sikerei tobb kérdést vetnek fel: megen-
gedhet6-e novekedés, intézményfejlesztés? Az adminisztrativ
munkakor dolgozoi eltdvolodhatnak-e a szolgaltatast kozvetleniil
végzd szakemberektdl? A valtozas mekkora nyomast jelent majd,
¢s ez milyen eréprobat jelent majd bentlakok szdmara?

Wolfheze esetében a kovetkezé kérdések meriilnek fel: A bentla-
kok szamara valdban a teljes kort ellatds fenntartdsa az egyetlen
lehetéség? Van-e arra esély, hogy a kozismert pszichiatriai
intézmény stigmajanak kovetkezményeit csokkentsék? Hogyan

lehetne tobb kapcsolatot kiépiteni a kiilvilaggal?

Végezetiil Ujra hangstlyoznunk kell azt, hogy a modszeresen ¢€s
gondosan megszervezett Kannerhuis-i 1égkor tokéletesen megfelel
a viselkedést modositd6 modszertani modellnek. Az itt mindent
athato bejosolhatd rend stabil kornyezetet teremt a szisztematikus
fejlesztéshez/oktatashoz, a jutalmazas és az 6sztonzés folyamatos-
saga modellezi és eldsegiti a viselkedés valtozasait. Mindemellett a
holland rendszer rugalmassaga sehol sem észlelheté jobban, mint

itt a kellemes Wolfheze-i 1égkorben. Varjuk a tervezett felmérést
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¢s az eredményeket. Kivancsiak vagyunk, vajon mekkora kiilonb-
ségek lesznek a munkaterapids otthonokban és mas pszichiatriai

intézményben ellatott emberek megelégedettsége kozott.
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1V. NY ALLEROODGARD, ALLEROD, Dania

Az eredet

Ny Allerodgard Skandinavia egyetlen, autizmussal €16 felndttek
szamdra létrehozott majorsaga. Létrejottét Dania gazdag torténel-
me ¢s kultiraja hatdrozta meg. Egy olyan tarsadalom tdmogatta,
melynek a demokracia, az egyenldség, a megfontoltsag, a kiegyen-
sulyozottsag, a nemzeti jolét ¢és a tarsadalmi feleldsségtudat

alapvetd értéke (Borish, 1991).

Seren Kierkegaard filozofidja nagymértékben befolyasolta a
dan kultarat. Szerinte minden embernek egyedi sziikségletei
vannak, és rendelkeznie kell azon képességekkel, amelyekkel
ki tudja elégiteni azokat (Andersen, 1990, 13 o0.). Ny
Alleradgard alapitoi szerint, embertelen cselekedet megfoszta-
ni az egyént a vagyaitdl. A személyes szilikségletek, értékek ¢és
célok tiszteletben tartasa, a fejlédés realis és humdanus elvara-
saival egylitt, elképzeléseik alapvetd szempontjai voltak. Az
»élet, munka, tanulds” elviiket a kornyezetterdpiara alapoztak,
amelynek egyarant feltétele az 0Osszes résztvevd kozotti
miikodéképes kommunikéacid, és a szoros sziil6-szakember

kapcsolat.
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Mogens Andresen, tanar, 1992. 6ta a majorsdg igazgatoja, jol
emlékszik arra a zsufolt dan elmegydgyintézetre, ahol husz évvel
ezelott dolgozott. Az 1200 kiilonbozd pszichiatriai problémaval €16
gyermeket huszszemélyes csoportokba osztva orizték. A gyere-
keknek nem volt sajat ruhajuk, sem jatékuk, sem egyéb tulajdonuk,
¢s nem volt napirendjiik sem. Kikapcsolédasként az iires udvarban
jarkalhattak. Husz agyas halokban aludtak egyetlen alkalmazott
feliigyelete mellett. Amikor a gyerekek elérték a nagykortsagot,
atiranyitottak Oket felndtt zart osztalyokra, ahol az élet még

keményebb volt.

Mogensnek feltlint, hogy néhany gyerek viselkedése eltér a tobbi,
kiilonboz8 pszichiatriai zavarral é16 betegétél. Ok vagy nagyon
nyugtalanok ¢és konnyen talingerelhetéek voltak, vagy éppen
ellenkezbleg, teljesen visszahuzodtak. Ezekkel a |, kiilonds”
paciensekkel alapitotta meg az els6 allami intézményben mikodo
autista fejlesztd csoportot. Else Hansen-tdl, aki az elsé dan autista
iskola alapitdja és tanara, tanulta meg hogyan lehet kialakitani
tanitvanyai szdmara megfeleléen strukturalt kornyezetet. Hansen
az 1960-as évek elején kezdett viselkedés-modositd eljarasokat
alkalmazni. Lanya autizmussal ¢l6 gyerek volt. Megszervezte a

Sofieskolen-t, ahol kislanydhoz hasonlé gyerekek tanulhattak és
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fejlodhettek. 1972-ben minden héten részt vett Mogens fejlesztd
foglalkozasain, atadva neki a strukturdlt oktatdsi modszerekkel
kapcsolatos ismereteit és tapasztalatait. Hansen azt is tanacsolta,
hogy Mogens ne kovesse feltétel nélkiil az 6 példajat, inkabb
probalja onalldan értelmezni a tanitas sordn felmeriilé probléma-

kat, és igyekezzen megtalalni a sajat modszereit.

Annak ellenére, hogy a struktarara helyezett tulzott hangsuly miatt
sokan nem értették meg akkoriban a Hansen modszer 1ényegét,
Mogens mégis ugy latja, hogy a megkdzelités rendkiviil humanus
volt. Kiemelten hangstulyozta az autista személy alapos ismereté-
nek ¢és megértésének fontossagat -sziikségleteinek tiszteletben
tartdsa mellett-, az érzékenység, az intuici6 €s a mindségi pedago-
giai modszerek megfontolt kombinacidjat. Mogens tapasztalata
szerint, ha a tanulot kiemelik a fejlesztési-oktatasi struktirabol, az
rontja a gyermek egyiittmikodési készségét, ami gyakran konflik-
tusokhoz vezet. Ugyanakkor hiszi, hogy ezek ,,a csatdk” minden
esetben tanulsdgosak, mert az adott megkdzelités sikertelenségei a

helyes megoldasok tovabbi keresésére inspirdlnak.”

Else az autizmussal ¢él6 emberek szdmara az addigindl jobb életet

almodott meg: elképzelt egy olyan majorsagot, ahol élhetnek és
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dolgozhatnak. Szdz jelentkezd koziil tizet valasztott ki, akik az 1
kozosség elsod tagjai lehettek. Else Hansent foként a kdré csoporto-

sult sziilok segitettek a Ny Alleradgérd-i1 Alom megvaldsitasaban.

Nem szabad megfeledkezniink ugyanakkor a dan autista egyesii-
letrél, a Psykotiske Borns Vel, Landsforening for Autister-rol,
¢s az altaluk tett eréfeszitésekrdl sem. Az egyesiilet 1962-ben
alakult, ma mar 1232 tagot szamlal, kozottiik sziiloket, szakem-
bereket, autizmussal ¢l embereket és barataikat. A tarsasag
céljai kozott szerepel a sziilok tdmogatasa, iskola el6készitd és
iskolai programok inditdsa, mithelyek és lakootthonok épitése és
az autizmussal kapcsolatos kutatasok eldmozditasa. A tagok
allaspontja szerint, az autisztikus rendellenességek hatterében a
kozponti idegrendszer sériilése rejlik és elutasitjdk a pszichogén
problémakkal kapcsolatos elavult magyarazatot (Eurdpai Autista
Egyesiilet, 1992, 14 o0.). Megyei ¢és varosi szinten politikai
erének is szdmitanak, képesek hatast gyakorolni a torvénykezés-
re, és eredményesen harcolnak programjaik és céljaik anyagi
tamogatasaért.

Ny Alleredgard a nagy dan intézmények decentralizacidja idején
kezdett fejlodni. 1980-ra az értelmi sériiléssel €16 emberek ellata-

sért felelds intézmények kozponti, dllami fenntartési kotelezettsége
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a megy¢k kezébe kertilt. Szerencsére, a megyék 6rommel fogadtak

ezt a kihivast.

Az els6 sziildcsoport mar gyiijtotte pénzt a sziikséges foldtertilet
megvasarlasdhoz, amikor kideriilt, hogy Allered-i dnkormanyzat-
nak van egy olyan torténelmi szempontbol értékes foldteriilete,
melyet szeretne megdrizni. A telepiilés Koppenhagatol féloranyira,
északra fekszik, a foldteriilet pedig a telepiilés kdzpontjatdl kb.
masfél mérfoldnyire. A helyi onkormanyzat bérbe adta a teriiletet a
szliléknek, a rajta épiilt szaz éves majorsaggal egyiitt, ugyanakkor,
a megye készen allt arra, hogy a teriilet rendezésének finansziroza-

sat vallalja.

Két sziil6 igy emlékszik arra a zavaros, nehéz id6szakra:

Riporter: Meséljenek Ny Allerodgérd alapitasarol!

Apa: Mogens mondhatja el leghitelesebben, hogyan kezdett az
autizmus irant érdeklddni. Akkoriban még nem autizmusrdl,
hanem ,,pszich6zisrol” beszéltiink, igen. De 1980 koriill Morgens
felismerte a lehetOséget, és nekilatott, hogy néhany érintett fiatal
szamara, - akik masképpen zartosztalyra keriiltek volna, - kialakit-
sa a megfeleld intézményi kereteket. Azutan Osszehivta azokat a

sziilloket, akiknek a gyerekét mar 6vodas koruk ota ismerte, -azt
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hiszem, ugy tizendt csalad lehettek ott akkor-, és megkérdezte
6ket, hogy volna-¢ kedvilk ezt a feladatot vallalni. Es 6k igent
mondtak.

Anya: Minden sziil6 tisztaban volt azzal, hogy az indul6 szolgalta-
tasbol majd csak tiz gyerek részesiilhet.

Apa: gy kezdddott, és... a sziilok hozzafogtak. Mogens ugy
gondolta, hogy harom munkacsoport megszervezésével kell
kezdeni. Az egyik a lakasiigyi, a masik az oktatasiigyi, a harmadik
a gazdasagi ,,bizottsdg” volt, ez utobbi foglalkozott a jogi kérdé-
sekkel is. Mindenki elkezdett dolgozni a maga teriiletén, azzal a
céllal, hogy kideritse, miként lehetne egy ilyen intézményt 1étre-
hozni Frederiksborg megyében. A lakasiigyiek korbejartdk a
megyét a megfeleld hely kivalasztasa érdekében. Az oktatasiigyiek
kikeresték, mi minden sziikség egy ilyen program kialakitdsaban
ahhoz, hogy a lakas, oktatas, munka feltételeit egy helyen lehessen
biztositani. A gazdasagi csoport tagjai megvizsgaltdk a dolog jogi
vonatkozdsait, milyen forrasokbol lehet az anyagi feltételeket
biztositani, vagyis mibdl szarmazna a fenntartashoz toke.
Riporter: Volt mar Dénidban olyan térvény, amely lehetové tette
mindezt?

Apa: Igen, volt. A szocidlis torvény akkoriban is lehetdvé tette a

magantulajdonti intézmények allami tdmogatasat. Azt is megtud-
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tuk, hogy sziiléi csoport is alapithat intézményt, és annak is az
indulasi koltségeit az allam magara vallalhatja. Ezt kovetden
igényelhettiik az allami tamogatas.

Riporter: A sziilok fizettek a teriiletért és az ingatlanokért?

Apa: Hat, nem Onerdbdl, hanem 0Osszegyljtotték az induldshoz
sziikséges Osszeget.

Riporter: Tehat magantékébdl vették meg a teriiletet.

Apa: Hat, tulajdonképpen nem vettiik meg, mert, amikor a
lakasiigyekért felelés munkacsoportunk érdeklddott a lehetdségek
irant az Onkormanyzatoknal, akkor az egyik Onkormanyzat
képvisel6jétdl azt a valaszt kaptuk, hogy: ,,Tulajdonképpen lenne
né¢hany épiiletiink, amelyekkel nem tudunk mit kezdeni. Meg
kellene menteni Oket, mert torténelmi jelentdségli teriiletek. A
foldtertiletet atadjuk lakootthon ¢épitésére ¢és mezdgazdasagi
felhasznalasra, az épiiletek ott vannak, de nem igazan tudjuk, mit
tegyiink veliik. Pillanatnyilag hajléktalanok laknak benniik.”
Riporter: A hajléktalanok, csak tigy ott voltak?

Apa: Iszonyatos allapotok uralkodtak ott.

Riporter: Az épiiletek...?

Apa: Az ¢épiiletek, az emberek...rettenetes allapotok voltak.
Odamentiink, megnéztiik, és végiil megtudtuk, hogy az Onkor-

manyzat mindenképpen érdekelt volt az épiiletek megmentésében,
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ezért a kiills6 renovalast is elvallaltak. A tetdt, a vakolast, és a
tobbit. Meg kellett szerezniink a pénzt a belsd tér kialakitasara,
hogy otthon és intézmény jellege legyen a helynek. Ezutan a
megye atvallalta a miikodési koltségeket. Igy lett ez egy magantu-
lajdonu, a megye 4altal finanszirozott intézmény. Viszont az
¢épiileteket az onkormanyzat adta bérbe a magéntulajdonu intéz-
ménynek. A bérleti dijat a megye fizeti az intézménynek, amit az
tovabbad az 6nkormanyzatnak.

Riporter: Tehat lakhatova kellett tenni?

Apa: Igen, az eldirdsok szerint... pontosan. Talaltunk olyan
adomanyozokat, akiktdl elegendd tamogatas érkezett. Leginkabb a
fiirdészobakra, a berendezésekre, és igy tovabb. Muszdj volt
mindent rendbe tenni.

Riporter: Milyen eldirdsokat kellett kovetniiik?

Apa: Az orszagosakat, amelyek gyakorlatilag a teriileti egészség-
védelemi szolgélatra vannak bizva.

Riporter: A helyi tisztiorvos ellendrizte?

Apa: Természetesen az épitkezési eldirasokat kdvetni kellett, amit
a helyi 6nkormanyzattal is el kellett fogadtatni. Igy aztan rengeteg
ember foglalkozott az liggyel.

Riporter: Most a mikddtetés koltségei biztositottak. De mi a

helyzet a programok napi koltségeivel?
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Apa: Eves koltségvetést készit a megyei tandcs a bentlakok
szama, a személyzet, a napi programok, stb. alapjan. Ezt
bizonyos standard normativdk alapjan szadmoljak ki, ahogyan
mas helyeken is. Az igazgatod feleléssége, hogy a kiadasok ne
haladjak meg a koltségvetést.

Riporter: Ha jol tudom, sok vita volt a személyzet szamat
illetden.

Apa: Igen. A sziilok mindig is elégedetlenek voltak a felvehetd
gyermek-szakember arannyal.

Riporter: Es az épiilet mérete?

Apa: Hat, eredetileg tiz féréhelyesre terveztiik az intézményt.
Anya: Nem is nevezném intézménynek, inkabb otthonnak.
Riporter: Tehat késobb bovitették tovabb a programot?

Apa: Ny Alleredgard-ban csak néhany szobat szerettiink volna
lakohelyszertivé alakitani, de a megyei tandcs teljes kiépitést irt
eld, tiz helyett tizenot személy szdmara. Ez nagymértékben

rontja a majorsag otthon jellegét.

A major
A lepusztult téglaépiiletet 1983-ra felujitottdk, ¢és Ny
Allerodgérd befogadta az elsd tiz bentlakot. 1987-ig a megye

tovabbi 6t lako férdhelyének kialakitasat finanszirozta, és
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tamogatast nyujtott olyan fiatalok szamadra is, akik hétf6tol

péntekig csak a nappali szolgaltatast vették igénybe.

Az alapitas tizedik évforduldja kozeledtével, Ny Alleradgéird
tizenot autizmussal él16 feln6ttnek ad otthont, akik harom
lakohazban ¢élnek a major koril. A hazakban 6t-6t lako él
sajat mini-garzonjaban, ¢és van egy kényelmes, vilagos,
k6z6s nappalijuk. Mindegyik hdzban épitettek konyhat, ahol
areggeli és a vacsora késziil, és egy étkezdt is. Hazanként 6t

szociadl-pedagogus jelenti a személyzetet.

A vOrdstéglas major épiilete leginkabb kiralyi rezidencidhoz
hasonlit, tdgas szobakkal, nagy ablakokkal, amit6l a belsd
terek szép vilagosak. A butorzat jellegzetesen dan stilusu. A
székek és az asztalok kecsesek, konnytiek, vonzé forméajuak.
A berendezés egyedi kézimunka, izléses és multifunkciona-
lis, kiillondsen a nemrégiben befejezett praktikusan kialaki-
tott konyhdban remekelt az asztalos.

A haldszobakat a bentlakok sziilei rendezték be, és a dan
butoroktol inkabb kényelmes nappali, mint amerikai jellegli
,»haloszoba” benyomasat keltik. Az 4gy mindeniitt karpitozott

habszivacs matrac fa keretben, és a fal melletti timla nappal az
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agynemitartd feddlapja is egyben, amikor a heverdt kanapéva
alakitjak.

A felujitott épiiletekhez a kozelmultban elsdé osztalyd, rozsdamen-
tes acél konyhaberendezést kaptak, amely akar a szallodai étterem
kovetelményeinek is megfelel. Nagyon szép a beépitett mosogatd
¢s a konyhapult, igy az étkezésekhez felhasznalt gylimolcsok és

z0ldségek tisztitasa is kényelmesebbé valt.

A reggelit és a vacsorat a sajat konyhajukban készitik és fogyaszt-
jék el a bentlakdk, az ebédet viszont a nagy konyhdban f6zik, amit
a mellette taldlhato ,,kantinban” szolgalnak fel az egész csoportnak
egyszerre. A kantin, a székeivel €és az asztalaival, az egyik tagas,
tobbfunkcids helyiik. A reggelente itt szoktak 6sszegytilni is, hogy

elokészitsék a napi tevékenységek programjat.

Tovéabbi tagas, csoportos Osszejovetelre alkalmas helyiségek
talalhatok az épiilet tobbi részében. Koztik az egyik foldszinti a
foglalkoztatd, ahol néptancolnak vagy videdzni szoktak a heti
csoportos programok keretében. A tornaterem €s szauna a pincé-
ben talalhat6, és itt van még két osztalyterem ¢€s egy tojas és

z0ldség értékesitésére szolgalo kisbolt is.
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A sziilok

Ny Alleredgérd ¢életében a sziilok mindig fontos szerepet jatszot-
tak. Emlékezzenek csak vissza, Mogens Andersen eredetileg
harom munkacsoportot szervezett: a lakokozdsségi, az oktatasiigyi
¢s a gazdasagi, a jogi kérdések tisztdzasa érdekében. Dania
szocidlis torvényei kozott bongészve megtaldltak azt a fejezetet,
amely lehetdvé teszi a magankézben levd intézmények allami
finanszirozéasat. 1978-ban a program miukodtetése érdekében
kittizott elsédleges céljuk egy megfeleld haz, a miikodési koltségek
biztositdsa €s az autizmussal €16 fiatal felndttek segitését szolgald

szakmai elvek kidolgozasa volt.

Els6ként az Allerad-i épiiletek teljes feltjitasara szereztek tamoga-
tast. Az oktatasligyi bizottsag kidolgozta a lakhatas, a fejlesztés-
oktatas ¢s a foglalkoztatds kozos lehetdségét. A gazdasagi kérdé-
sek felelés munkacsoportja megtaldlta azokat a jogszabalyokat,
amelyek alapjan az Osszedllitott program koltségvetési tervéhez
allami normativ tdmogatast igényelhettek. A projekt négy éven

belil mukodott.

Az elsd tiz bentlakd érkezése ota, a sziilok nem hagytak fel a

kezdeti aktiv kdzremiikodésiikkel. Megalakitottadk munkak6zossé-
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giiket, amely évente tobbszor Osszelil. Kolesondsen tdmogatjak
egymast, és rendezvényeik keretében az autizmus jabb és tGjabb
aspektusair6l is tanulnak az altaluk meghivott szakemberektol.
Fenntartjak sajat alapitvanyukat, amely a ko0zOsség szdmara
szlikséges értékesebb eszkdzok beszerzéséhez nyujt anyagi
fedezetet. Legutdbb példaul nagyképernyds TV-t, mindségi videod
magnot vasaroltak, amelyeket a programok dokumentalasara,
pedagogiai megfigyelésekre €s a rendszeres szerda esti filmvetités-
hez hasznalnak.

A sziil6k tovabbra is szoros kapcsolatot tartanak felnétt gyerekeik-
kel. Hazaviszik Oket a kijelolt hétvégeken, karacsonykor, husvét-
kor, vagy a nyari vakacio idejére, de megtehetik azt is, hogy egy-

egy hétvégén 6k vendégeskednek gyermekiik 0j otthonaban.

Minden bentlakénak van egy feleldés szocidlpedagogusa. Nem
véletlen, hogy ezt a ,,kapcsolattartd személyt” a sziilok gyermekiik
nagykovetének tekintik. Az ¢ feladata, hogy kozvetleniil segitse
gondozottja testi, értelmi és gyakorlati fejlodését. Ez a ,,kulcsem-
ber” a lehetd legjobb kapcsolat kiépitésére torekszik a rabizott
fiatallal és csaladjaval, azért is, mert a lakok, és a személyzet tobbi
tagja kozotti kommunikacio is csak rajta keresztiil valosulhat meg.

Ez a legfontosabb szerepe. A kapcsolattarté mindent tud a bentlako
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személyiségérol, érdeklodésérdl, testi és szellemi allapotarol,
ritudlis szokdsairdl, sajatos igényeirdl, hiszen csak ezek alapjan
tudja kidolgozni a személyre szabott fejlesztési, oktatasi progra-
mot. Az 6 feleléssége, hogy a sziikséges informacidt megossza az
uj alkalmazottakkal, és amennyire lehetséges, a sziilokkel, akik

természetesen szeretik tudni, mi torténik a gyermekiikkel.

A kapcsolattarté szakember tobbféle moédon €s formaban teljesiti
»hagykoveti” szerepét. Naplot vezet, amelyben feljegyzi a legfon-
tosabb eseményeket, ¢s a latogatdsok alkalmaval a sziildknek
atadja, akik a taldlkozas végén sajat gondolataikkal, tapasztalataik-
kal kiegészitve visszajuttatjdk a szocidl-pedagogusnak, fenntartva
ezzel a csalad €s az otthon kozotti kolesonds kommunikaciot.

A rendszeres éves értékeld megbeszéléseken is a kapcsolattartd
képviseli a bentlakot. Néhany sziilonek az eldirtnal tobb megbeszé-
lésre van igénye. Egyikiik ezt igy fogalmazta meg: ,,Az éves
megbeszéléseken jelen van az orvos, a szocidlis munkds, még
valaki a megyétol, szoval egy csomo olyan ember is ott van, akiket
nem vagy alig ismeriink. Erre is sziikkség van, de az ilyen helyzet
nem alkalmas arra, hogy szdba kertiljon a nadrag, vagy a varrés, a
zsebpénz, vagy a virdgok, az utazasok... tehat sok apro, de fontos

dolog, igy ezekrdl a kérdésekrdl itt nem tudunk beszélgetni. Tudja,
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a szililé szemszogébodl nézve, jobb lenne a gyerekiink kényelmével
kozvetleniil Osszefiiggd dolgokkal kezdeni, mint a tdvolabbi,
elvontabb témakkal. Ezért tartjuk sokkal érdekesebbnek ¢s szemé-

lyesebbnek a négyhavonta biztositott szlikebb korti megbeszélése-

ket.”

Az ilyen intimebb megbeszélések alkalmaval érintett problémak
kozott gyakorlati, oktatdssal €s a csaladdal kapcsolatos témak
keriilhetnek teritékre, tehat azok a kérdések is, amelyek a csaladok

szdmara elsddlegesebbek:

L. Az éltalanos allapot
II. A személyre szabott fejlesztés
- Mi valtozott/ valtozik a legutobbi megbeszélés dta?
- Mit gondol a szakember a fejlodésrol?
- Milyen Uj tapasztalatokat lehet otthoni kdrnyezetben alkal-
mazni?
111 Oktatas
IV. Szabadid6 felhasznalasa
V. Sziinidei tervek
VI.  Sziikséges ruhazat
VII.  Zsebpénz
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VIIL Személyzet ¢és sziil6k kozotti kommunikacid

IX.  Kovetkezd megbeszElés terve

A személyzet

Ny Allerodgird-ban a személyzet szinvonaldra is nagy
figyelmet forditanak, és a j6 munkaerdt nagyon megbecsiilik,
mert a bentlakdk jolléte, megfelelé gondozasa elsddlegesen
rajtuk mulik. Az intézményt az alapito, Mogens Andersen
igazgatdo ur vezeti. O felel az adminisztraciés munkaért,
felligyeli a személyzeti kérdéseket, és kapcsolatot tart a
sziilokkel. Mivel a politikai és PR feladataira egyre tobb
energiat kénytelen forditani, egyik szocial-pedagdgus
munkatarsat kinevezte helyettesnek, aki az & tavollétében
atveszi a vezetdi feladatokat. A személyzet tagjai munkaide-

jik legnagyobb részét kozvetleniil a bentlakdkra forditjak.

Ny Allerodgérd biiszke arra, hogy személyzete szakmailag magas
szinvonalon képzet munkatarsakbol all, akik minden sziikséges
feladatot képesek elvégezni. Az alapcsapat a harom lakootthoni
csoporthoz kijeldlt 6t szocial-pedagogus. Nappali, esti és hétvégi
valtasban dolgoznak, egy idoben két gondozd - 6t gondozott

aranyban.
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A szocidl-pedagégusok Danidban szerezték képesitésiiket. Olyan
specidlis intézményekben végezték szakmai gyakorlataikat,
amelyek a testi, szellemi fogyatékossaggal €106, illetve szocialisan
hatranyos helyzetli gyerekek, felnottek ellatasi rendszerében
miikddnek.

A munkaszerz6dés alap feltétele, hogy a jelentkezd szakember a
tizenot allami fOiskola valamelyikének szocialis oktatasi karan
haroméves szakképzésben szerzett diploméat (Felsofokt Szakképzo
Intézet, 1 0.).

A szocial-pedagogusok képzése elméleti és gyakorlati sikon
folyik, ¢és a szakembereket munkajuk pszicholdgiai, viselkedési
aspektusaira egyarant felkésziti. A tantargyak kozott a pszicho-
logia, szocial-pedagogia, szocialis, kulturalis és egészségiigyi
kurzusok mellett szerepelnek még készségtargyak is, pl. zene,
szinjatszas, sport ¢és gyakorlati foglalkozassal kapcsolatos
ismereteket. A masodik évben a hallgatoknak ki kell valaszta-
niuk egy meghatarozott korosztalyt megfigyelés céljabol, majd
a harmadik évben valamelyik fogyatékossagi teriiletre kell
szakosodniuk. Mivel az autizmusra kiilon nem lehet szakosod-
ni, az ez irdnt érdekloddk szamara az értelmileg akadalyozot-
tak, a pszichés sériiltek vagy a pszichiadtriai betegek szakat

javasoljak.
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A fOiskoldk a hallgatok pedagogiai gyakorlatdhoz az elsé évben
négy, a tovabbi két tanévben harom-harom honapon at megfeleld
szakmai terepeken biztositanak lehetdséget. A  Skovtofte

Socialpaedagogiske Seminarium kiadvanya szerint:

»A képzésben résztvevd foiskolai hallgatoknak meg kell szerezni-
ik mindazt az elméleti és gyakorlati tudast, amely a szocial-
pedagogiai munka sordn sziikséges lehet. Komoly szakmai alapok
szlikségesek az szocial-pedagogidt megujité szinvonalas fejlesztd

munkahoz.”

Tovabba:
»A képzésben résztvevo didkok személyes fejlodése a képzéssel

kapcsolatos szakmai gyakorlat és munka soran valosul meg.”

Néhany év munkaviszonyban szerzett tapasztalattal ezek a szak-
emberek elvégezhetnek egy tizhonapos vezetéképzo tanfolyamot a

Szocial-pedagogusok Fels6foku Szakképzo Intézetében.

Ny Alleredgard-ban a szocidl-pedagdgusokon kiviil faipari
szakember is dolgozik, aki az asztalos munka programjat

vezeti, tovabba egy mezdgazdasagi szakember, aki az 4llattar-
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tasért és a kertmiivelésért felelds, és dolgozik egy haztartastan
oktatd, aki a konyhai feladatokat, pl. az ételek készitését
iranyitja. Egy bejarond takarit az épiiletben, a lakdk sajat
szobajukat maguk tartjdk rendben. A részmunkaiddés karban-
tartd a létesitmény felszereléseiért felel. Részmunkaidében
dolgozik a konyveld és egy irodai adminisztrator is, rajtuk
kiviil még teljes munkaidében nyolc képesités nélkiili kisegi-

to.

Heti hadrom alkalommal két tanar tart orakat, akiket a helyi peda-
gbgiai szolgaltatd kozpont iranyitott hozzajuk. Daniaban tiz év a
tankotelezettség, de specialis oktatasban felndtt korukig részesiil-
hetnek az érintettek. A bentlakok azért kaphatjdk meg ezt a
folyamatos szolgaltatast, mert tobb éven 4t kimaradtak az oktatas-
bol, példaul azért, mert sajatos tanulasi nehézségeik miatt képtele-
nek voltak részt venni az un. ,,to6bbségi” (normal tanrendii) oktatasi
rendszer felkinalta szolgaltatasok rendszerében. Minden lakd heti
egy napot jar iskolaba, igy a két tandr 6t vagy hat tanuldval
foglalkozik.

Mivel a tanarok csak részmunkaidoben dolgoznak az intézmény-
ben, az oktatasi és készségfejlesztési program Osszehangoldsa

nehézségekbe litkozik. Az igazgatd arrdl a szép jovordl almodik,
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amikor ,,az iskolai 6rdk eleve az ©6nallo életvitelhez sziikséges

készségek elsajatitasara tanitanak” majd.

A program

Ny Allerodgard szakmai irdnyelvét meghatdrozza, hogy az
iskola, az otthon és a munka egy intézményben integralodik. A
szakmai képzések az asztalosipari, a mezdgazdasagi és a
haztartasi készségek kialakitasat célzo foglalkozasokra kon-
centralnak. A bentlakok szamara ezek a feladatok igen nagy
jelentéséglieck. A tevékenységek nyugodt ritmusban, stressz-
mentes koriilmények kozott zajlanak. A gondozok kedvesek, ¢€s
tirelmesek a bentlakokkal, segitséget nyljtanak a tevékenysé-
gek soran, ha sziikséges, de biztositjak szamukra az 6nalldsa-

got is, amennyiben a feladat nehézsége ezt megengedi.

A lakok otthonukban reggeliznek. F¢él kilenckor a kantinban
talalkoznak bejard tarsaikkal és a személyzettel, hogy napi
teenddiket megtervezzék. Ezt a programot gyakran éneklés-
sel kezdik, majd a falon elhelyezett, mindenki szamara
atlathaté egyéni napirendjérél mindenki leolvashatja a ra

var6 feladatokat.
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A munka altaldban egyetlen fétevékenység koré rendezddik, amely

a hét soran naponta valtozik.

Szamottevé a famunka, amit az asztalos végzettségli szakember
feliigyelete alatt végeznek. A tdgas, jol megvilagitott miihely
felszerelése korszerli. A szerszamgépeket minden sziikséges
biztonsagi eszkozzel ellattdk a sériilések elkeriilése érdekében. A
tanulok mintdk alapjan a szdmukra tervezett specialis mérdeszko-
zok segitségével dolgoznak, és Onalldak lehetnek sajat elképzelé-

siik megvaldsitasaban is.

A boltban egy falitablan mutatjdk be a mihelyben készitett
targyakat. A helyi véasarlok szamara és a kornyékbeli faaru tizle-
tekben értékesithetd termékeik kozott kottatartd, négyszogletii
talca, emlékeztetd falitabla és viragtarto is talalhatd. Az asztalos-

mithelyben késziilt targyak értékesitése nagyon fontos.

A szadmos faipari termék koziil az adott napi tevékenység megter-
vezése utan a mester azt a terméket valasztja ki, amelyet a beosz-
tott tanuldk képességeiknek ¢és érdeklddésiiknek megfeleléen
sikeresen el tudnak késziteni, igy mindenki szdmara taldlnak a

megfeleld munkat. Az egyik fiatalember egy kottatartd legyartasat
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teljesen Onalldéan végzi, mivel megtanulta a tervezés, a szabas, az
Osszeillesztés és a ragasztds minden sziikséges lépését. Képes
selyemfinomsagtra vardzsolni a feliiletet a szdmara tervezett
nyeles csiszoldval, és -mikozben Gtvenszer végig simitja a fa
feliiletét- hangosan szamlalja mozdulatait.

A kozosen végzett, igynevezett ,,megosztott munkafolyamatok™ is
jol Osszehangoltak. Két fiatalember egylitt gyalul hosszu léceket
védészemiivegben. Egyikiikk kivalasztja a munkadarabot ¢&s
behelyezi a terem kozepén allo gyalugép nyilasaba, a munkatarsa
pedig, varja és megtartja a léc végét. Amikor a fa atment és kijon a
gyalu ttloldalan, akkor a kozeli, mar készre csiszolt darabokhoz
helyezi. Ez a két fiatalember addig dolgozik igy, amig valaki nem

sz6l nekik, hogy tartsanak kavé sziinetet.

A konyhéban nagy figyelmet forditanak a fejlesztés kiilonb6zo
terlileteire, amelyek mozgoésitjak a fiatalok kognitiv, szocialis és
egyéni készségeit. A szakdcs vezetésével négy tanuld késziti el
az ebédet az egész csoport szamara, amelyet az ebédlében
szolgalnak fel. A konyhai teenddk szervezése nagyobb Onallo-
sagot enged a tanuloknak, habar a szakacs ellendrzi mindegyik
tanul6 munkajat. Ugyanakkor biztositja a megfeleld onallosagot

azokban a feladatokban, ahol az étel jellege vagy a munkafo-

136



lyamat ezt lehetvé teszi. Egy fiatal né 6nalldan gylrja a tésztat
majd a kiszaggatott darabokbdl hot-doghoz készit kiflit. Egy
masik a siitébe tett péksiiteményt figyeli, és a konyhai oOra
megszolalasakor kiveszi a tdlcakat a siitobol. A tanulok indirekt
viselkedésmodositasi technikak altal sajatitjak el a gyakorlati
teenddket, és a segitség fokozatos csokkentésével egyre Onal-
lobbak feladataik elvégzésében. A ,,segitdk” szamara leghatéko-
nyabb jutalom a késztermék, amelyet meglehet csodalni, fel
lehet talalni, és el is lehet fogyasztani. Erdfeszitéseik teljesen
egyértelmill pozitiv eredménye maga az étel, amelyet mindenki

szamara készitettek.

A gazda a joszagok gondozéasaval kezdi a napot. A hozza beosztott
tanulokat arra 6sztonzik, hogy a malacokat, a teheneket, a kacsakat
megetessék, friss vizet adjanak nekik ¢és takaritsak ki az o6lakat.
Ezutan mindharman egyiitt mennek az allatoknak tapot vasarolni.
Tavasztol az iiveghdzban, vagy a veteményeskertben is szoktak

dolgozni.

A karbantarté szintén bentlakdval egyiitt dolgozik, aki a hiitd
takaritasdban segit. A tanuld pakolds, feltorlés, tordlgetés iranti

érdeklédése jol hasznalhato e faladat ellatdsaban.
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Az iskolai napok a hétfd, a szerda és a péntek. Ezeken a foglalko-
zasokon egyszerre Ot vagy hat fiatal vesz részt. A tanitds névsorol-
vasassal, a datum meghatarozaséaval €s az id6jaras megbeszélésével
kezddédik. Idonként a két tanitd kisebb csoportokra osztja az
osztalyt, ¢és specidlis feladatokkal bizzdk meg Oket. Egyikiik
egyszerre két-harom ldnynak tornadrat tart egy matracokkal
leteritett szobaban. A féloras tréning alatt mozgaskoordinacios és
relaxacios gyakorlatokat, vagy joga ¢és ritmikus gimnasztikai

gyakorlatokat végeznek.

A tandrakon térképolvasast és készitést, egyszeri szamtani
miiveleteket tanulnak, ¢és beszélgetnek, foként a kavé sziinetek
alakalmaval. A fiatalok megtanulnak kavét fozni, és egymast
kiszolgalni. Mivel minden bentlako csak heti egy alkalommal vesz
részt ilyen jellegli oktatasban, az elsajatitott képességek folytonos,

rendszeres hasznalata, a rutin fenntartasa, rendkiviil nehéz feladat.

Ebédidében hat személyes asztalhoz lilnek, €s tradiciondlis dan
ételeket fogyasztanak. Ebédre altalaban heringet, burgonyasalatat,
zO0ldhagymat vagy pastétomot valaszthatnak a sokféle, izletes és
taplalo kenyérhez. A kavét, ami itt is népszert ital, a reggelin kiviil

ebéd utan és a délutani pihendiddben is fogyaszthatjak. A konyhai
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munkara beosztott fiatalok szolgaljak fel az ételt, a kozds ebéd
végén pedig elmosogatnak és kitakaritanak.

A hétkoznapok elmaradhatatlan része a testedzés is, hiszen nem
csupan munkabol és szabadid6bdl 4ll a napi program. Mindenki-
nek lehetdsége van kerékparozni, és a lakok segitdjlikkel hetente
egyszer elére megtervezett utvonalu, hosszu kerékpartaran vesznek
részt. A bentlakok, és a személyzet néhany tagja heti harom
alkalommal négy-hat mérfoldet kocog. Péntek esténként a helyi
uszoda csak az 6 rendelkezésiikre 4ll, de kisebb csoportokban kedd
esténként is csatlakozhatnak a helyi lakosokhoz. Négy és hat
személyes kiscsoportokban minden héten elmennek a kozeli
lovardaba, ahol lovagolhatnak és gondozhatjdk az allatokat. A
turdk és a hosszu sétak kedvelt programok, de sokan még a varosi
bevasarlasok alkalmaval is gyalogosan teszik meg a masfél

mérfoldes tavot.

A bentlakok, és a személyzet orommel késziill a szokasos esti
tevékenységekre is. Minden csiitortok este atrendezik a nagy
ebédldt, mert népzenei estet €s tanchazat rendeznek, amire gyakran
hivnak vendégeket is. Szerda este a mozié. Ilyenkor az ebédldbe
sz€ksorokat allitanak ¢és a sziilok altal vasarolt 0j videdn és

nagyképernyds TV-n, néznek meg egy-egy népszeri filmet. A film

139



utan kozosen fogyasztjak el a hétfoi siitésprogram soran elkészitett
teasiiteményeket.

Ny Alleradgard bentlakoit jol ismerik a varosi koézosségeben.
Gyakran jarnak a varosi konyvtarba, étterembe, fodraszhoz,
orvoshoz ¢és a fogaszatra. A majorsag sarga furgonja mindennapos
latvany a varos utcédin. Az intézményen beliil foly6 tevékenységrol
a helyi média és konyvtarban kifiiggesztett plakatokon (Andersen,

17 0.) rendszeresen tajékoztatjak a helyi kozosséget.

Az intézmény lakoit elfogadtdk a kornyék lakoi, errdl szol az

alabbi példa is:

,»EBgy alkalommal érdekes dolog tortént, amikor a fiatalok, vasarol-
ni mentek az egyik varosi tizletbe. Az egyik helyi lako, aki szintén
ugyanott szeretett volna vasarolni, megkérdezte az eladot, hogy
muszaj-e kivarnia, amig ,,ezeket az embereket” kiszolgaljak. A
tulajdonos azt felelete erre: ,,Ha nem tudja tiszteletben tartani a

tobbi vasarlonkat, megkérem, hogy tdvozzon.”

Minden évben nyilt napot rendeznek Ny Allerodgird-ban az
érdekléd6 varosi lakok szamara. Sokan koziilik rendszeresen a

majorsagnal vasaroljak a friss tojast és zoldségféléket.
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Oktatasi modszerek

Mogens Andersen és Ny Alleradgard személyzete a strukturalt
kornyezetben latja az autizmussal ¢l6 felndttek szdmara jobb
¢letmindséget biztositd elhelyezés alapjait, de ezen a strukturan
beliil 6szinte emberséggel veszik koriil a bentlakokat. A viselke-
désmodositas modszereit jO megfigyelési eszkdznek tartjak, és a
nem csupan a viselkedésproblémak kezelésére alkalmazzak. Az 0j
készségek kialakitdsa az objektiv felmérésék mellett a bentlakdk
érdeklddésének és meglévd készségeinek intuitiv feltérképezésével
kezddédik, mondhatni, hogy szinte a ,,bériikbe bijnak™. A fejleszté-
siik altalanos célja a tarsas helyzetek kezelésére, a felelOsség
vallalasra, az 6nallo6 gondolkodas megtanitasara iranyul, mikdzben
nagy hangsulyt fektetnek az onértékelés javitasara, és a szeretet, a

baratsag ¢és az alapvetd bizalom fogalmanak megtanitasara is.

Nem egyszerl feladat ezt a programot a dan filoz6fia rendszerében
elhelyezni, amely alapvetden rugalmasan eklektikus, és jelentds
mértékben a személyes megitélésen, Osztonds megérzéseken
alapszik. Tiszteletben tartjdk a vezetok onallosagat a dontéshoza-
talban ¢és az oktatdsban egyarant. A személyzet egylittmiikodo,
érzékeny és gondoskodd hozzaallasdval minimalizalja az Osszelit-

kozések lehetdségét, kertilik a direkt konfliktusokat, és a bentlakok
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¢érdekeinek szolgalatat helyezik minden mas szempont elé. A
munkatarsak kedves allhatatossaga példaul Kirket, aki kordbban
utalt futni, fokozatosan ravette, hogy vegyen részt a kozos futod-
edzéseken. Kezdetben tobbszor magukkal hurcoltdk a rajttol a
célig, majd Kirk fokozatosan egyre aktivabba valt, és ma mar

hetente tobbszor is 6rommel vesz részt a futasban.

A jol strukturalt és bejosolhatdo kornyezetben a személyzet Uj
tevékenységek és gyakorlatok széles skaldjat is képes beiktatni a
programba az intézmény keretein beliil, s6t azon kiviil is. Szamos
alkalommal még kiilféldre is utaztak, példaul Norvégiaba sielni, és

Gorogorszagba nyaralni!

Az elmult években nagy hatdssal volt a személyzetre a vizualisan
tamogatott fejlesztés és oktatas modszere, amelyet 1990-ben az
Eszak — Karolinai Egyetem tanara dr. Gary Mesibov mutatott be
(lasd még Schopler & Mesibov, 1983 és 1985 TEACCH Program).
Az egyik legsulyosabb gondozottnal probaltdk ki ezeket az
eszkozoket, €s jelentds fejlodést értek el vele. Ny Alleradgard-ban
szeretnék most kiterjeszteni a vizualis segitségek hasznalatat a
tobbi fiatal fejlesztésére is (lasd Giddan és Giddan, 1984 és 1991).

A modszer bevezetésének feltétele a megbizhato vizualis figyelem,
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amely segiti a fiatalt abban, hogy az egyes feladatok egymas utdni
Iépéseit a képsorozaton kovetni tudja. Ez a legmegbizhatobb
segédeszkdz ahhoz, hogy az autizmussal €16 emberek képessé
valjanak 6nallé6 munkafolyamatok elvégzésére a képek tartalma és

sorrendje, azaz a folyamatéabra képsor szerint.

Leirjdk egy fiatalember magatartasvaltozasat, melyet ezzel a
megkozelitéssel értek el. Eric-et korabban nehezen tudtak kezelni,
mert gyakran elkoészalt. Agressziven viselkedett és komoly
nehézségeket okozott, hogy az intézménybdl ne tiinjon el észrevét-
lentil. Megszallottan vonzottak 6t a kis keramia golyok, ezért
gyakran atszokott a helyi 6vodaba, ahol 6sszeszedte a golydkat, és
hazavitte a szobajaba. Rengeteg problémat okozott ezzel. A
majorsag munkatarsai néhany évvel ezeldtt dr. Mesibov daniai
eldadasan hallottak eldszor a vizualis segitségadas rendszerérol.
Mogens azt mondta, hogy a husz éves munkaja alatt ez volt a
legmeggy6zObb szakmai megkozelités az autizmus specialis
Eric-nél kezdte alkalmazni a moddszert. Els6é Iépésként a napi
teenddinek jeleit tanitottdk meg vele, majd ezt kovették a f6zési
folyamat 1épéseinek tdblara helyezett szimbolumai, melyeket

minden elvégzett mozzanat utan leszedhetett. Az Eric-rél azoéta
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készilt vided felvételek szerint, mar képes elmenni kiséréjével
vasarolni, és a noteszdban elhelyezett vizudlis szimbdolumok
segitségével ki tudja valasztani a boltban a megfeleld terméket, a
megfelel6 mennyiségben. Miutdn minden sziikséges arut a beva-
sarlo kocsiba helyezett, kiveszi a képiiket a konyvébdl, és a konyv
hatoldaldra helyezi. A boltban ezutdn folyamatabrain jelzett
1épések szerint leméri az arut a mérlegen, felcimkézi a zacskokat,
azutan az 0sszes vasarolt terméket a pénztarhoz viszi, fizet érte,
bepakol a szatyorba, majd a szatyrot a hatizsakjaba teszi és
visszamegy Ny Allerodgird-ba. A konyhdban, szintén Onalldan,
egy képes-recept irdnyitasaval késziti el a heti ratatouille fogast. A
videon jol latszik, hogy izgatott, €lénk és folyamatosan mondogatja
maganak ,nagyon jO, nagyon jO”, amit a tanuldsi szakaszban
sokszor hallhatott. Ugy tiinik, hogy ez az eszkoz szamara egyér-
telmi, jol motivalja, kivaldan strukturalja a tevékenységét, és
nyilvanvaloan jutalom értéksi is szamara, mert lathatéan nagyon

elégedett.

A képes napirendi kartyakat a Ny Allerodgdrd-i haloszobdk ajtajan
helyezték el, ahol az ott lakdk jol lathatjak aznapi beosztdsukat
idérendi sorrendben. A fiirddszobai folyamatabrak képei a flirdés

¢s az illemhely hasznalatanak helyes sorrendjét mutatjak be. A

144



konyhai éabrasorok az élelmiszerek beszerzését is segitik, mert
ugyanezek a képek keriilnek sziikség esetén a bevasarld listara,
ezzel informalva azokat a tarsakat, akik legkdzelebb vasarolni
mennek. Képek segitik a f0zést és siitést is, igy az ebédet sokan

kozvetlen feliigyelet nélkiil is képesek elkésziteni.

E vizualis modszer és eszkdzrendszer alkalmazasa megkovetelte a
személyzettdl a tevékenységek sorrendjének atgondolasat, részletes
elemzését. Hasznalataval a segitdk figyelme az eszkdz bevezetése
soran elért aprd viselkedéselemek kis valtozasainak jutalmazési
lehetdségre terelddott, és megalapozta az altaluk ,,szekvencialis
tamogatasnak” nevezett oktatdsi szisztémat. A személyzet tapasz-
talata szerint azok a bentlakok, akiknél kordbban a gyakori
agressziv diihkitorések jelentés problémdkat okoztak, mostanra
sokkal figyelmesebbek lettek ¢és lényegesen konnyebb feladatuk
van amikor ujabb tevékenységekbe vonjak be dket. Amikor a lakdk
megtapasztaljak, hogy bonyolult feladatokban, szdmunkra vonzé
tevékenységekben is képesek Onalloan és sikeresen részt venni,

sokkal elégedettebbé valnak, és ez fokozza onbizalmukat.

A vezetdség a kezdeti idészakban sok stlyos problémaval nézett

szembe, amig kitapasztaltdk, hogy jobb, ha nem egy csoportban
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foglalkoztatjdk azokat a bentlakdkat, akik tobb figyelmet, segitsé-
get és gondoskodast igényelnek. Nagyobb sikert értek el, midta
harom kiilon csoportban dolgoznak. A valtozas eldnyds volt a
személyzet €s a bentlakok szamara egyarant, de a viselkedésprob-
1émak és az agresszivitas kezelése mindmaig kihivéasokat jelent a
Ny Alleredgird-i munkatarsak szdmara ugyantgy, ahogyan a
legtobb autizmussal €16 felndttek szamara 1étesitett intézményben

(1. Berney, 1992).

A stab elmélete szerint a viselkedés problémak kezelésében a
kivalto okok mieldbbi felmérése, elemzése és kiiktatasa a legfonto-
sabb, lehetéleg, még mieldtt a magatartasprobléma szélsdséges
méreteket 6lt. Amilyen hamar lehetséges, igyekeznek kiemelni a
csoportbdl azt a személyt, akinél sulyos viselkedési probléma
jelentkezett. A nagyobb tapasztalattal rendelkezd kollégaktol
tanulja a személyzet azokat a beavatkozasi stratégiakat, modszere-
ket, amelyekkel a veszélyes, vagy helytelen viselkedés megfékez-
hetd. Hisznek abban, hogy ha azonnal megprobaljak megbeszélni a
torténteket, akkor ez segithet a félreértések tisztazasaban és a
fesziiltség csokkentésében.

Személyzet: Biztosan latta, hogy Poul ma nagyon ideges volt a

reggeli megbeszélésen. Azért kiabalt, mert Jens, akivel Poul
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talalkozott ma mar, altaldban be szokott jonni hozzank nyolc és
kilenc kozott, de ma reggel tavol maradt, mert egy masik lakoval
kellett dolgoznia, akinek szintén dithrohama volt. Amikor Poul
feldiihodik, sokszor Onveszélyes, a ma viszont egy tarsa karjat
kapta el, ¢és, mivel elég élesek a kormei, meg is karmolta. A lany
felsikitott. Az elmult hat honapban, midta itt vagyok, azon dolgoz-
tam, hogy ne hagyjam magam befolyasolni mas félelme altal.
Amikor Poul igy kiborul, megprébalok a szemébe nézni, és
ovatosan megfogom a kezét. Rengeteget beszéltiink errél a
csoportunkban, néha mas megoldast is kiprobaltunk. Alapvetéen
az a véleménylink, hogy a fizikai kontaktust ki kell probalni — de
nem durvan — és van néhany csititd kulcsmondatunk, amelyeket
hasznalunk.

Riporter: Kiilonb6z6 mondatokat kiillonb6z6 embereknek?
Személyzet: Nem, megprobaljuk ugyanazokat hasznalni. Megkér-
dezziik, mi a baj, és ez gyakran bevalik. Altalaban a valasz elészor
¢érthetetlen, értelmetlen, Osszefiiggéstelen mondatokbol all, s az
illetd kozben gyakran a fejét titdgeti, vagy valami mast, de ha ujra
megkérdezziik, altalaban elmondja, hogy koriilbeliil mitdl lett
mérges. Ma az volt a kivalté ok, hogy Jens nem volt ott nyolckor,
de szerencsére én tudtam, hogy miért nincs ott, és hogy hol van.

Megmondtam Poulnak a pontos informéciokat, majd leiiltiink vele
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az orarend elé, és ravettem, mondja el, hogy merre jart, és mi a mai

napi teenddje.

A megjésolhatatlan és nehezen kezelhetd viselkedésformak tehat
allando éberséget és azonnali kozbeavatkozast igényelnek, de a
szexualis megnyilvanuldsok szintén komoly fejtorést okoznak a
szakembereknek. Haracopos és Pedersen (1992) autizmussal €16
felndttekrdl irt tanulmanyukban leirjak, hogy szexudlis eredetii
viselkedési problémak bentlakdsos intézményekben is jelentkez-
nek, amelyek meglehetdésen nehezen kezelhetéek. Tanulmanyukat
egy széleskorli vizsgalatra alapozzak. Az adatokat tobb intézmény
személyzete altal kitoltott kérddiveken gyijtotték Ossze. Nyolc-
vanegy dan autizmussal ¢l6 felnéttet figyeltek meg — Otvenhét

férfit és huszonnégy not-, akiknek az atlag életkora 25,8 év volt.

Elméletilket az altalanos vélemények megerdsitették, illetve

tovabbi bizonyitékot hoztak a felmérés 6t elsddleges feltevéséhez:

1. A szexualis magatartas hétkoznapi jelenség az autizmussal €16
emberek korében is.
2. A szexudlis megnyilvanulasok gyakran nem megfeleléek a

kornyezet és az autizmussal ¢l személyek szdmara sem.
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3. A szexualis megnyilvanulasok tobbsége az elfogadott normak-
hoz képest devians, és bizarr formaban nyilvanul meg.

4. A viselkedésproblémak hatterében gyakoriak a megoldatlan
szexualis igények ¢és késztetések.

5. Az autizmussal €16 emberek tobbsége képtelen, de legalabbis

sulyosan akadalyozott a szexualis kapcsolatok kialakitasaban.

A dan szakemberek gyakran szembesiilnek ezzel a problémaval.
Bentlakasos intézményekben a személyzet rendszeres tovabbkép-
zésével keresik a megoldast. Orszagos szinten, a kormanyzat olyan
ismeretterjesztd kiadvanyok terjesztésével segiti ezt a folyamatot,
amelyek az agressziv szexudlis viselkedés kezelésének kérdéseirdl
nyUjtanak felvildgositdst a sajatos élethelyzetli emberek segitdi

szamara.

Eloretekintes

Tizedik évforduldjdhoz kozeledve Ny Alleradgérd legfobb
célja a majorsag tovabbi bdvitése egy iizlethelyiséggel, ahol a
termékeiket értékesiteni tudjak. Tavolabbi terviik egy olyan
Ny Allerodgdrd-hoz kapcsolédd lakdotthon megépitése is,
ahol magasabb szintli 6nallésagra képes személyek laknénak.

Ezen kiviil jelentds erdfeszitéseket tesznek, az ,,Informacids
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Kozpont az Autizmusrél” elnevezésli intézmény megalapita-

sara.

Régi és 1) kérdésekre egyarant szeretnének valaszt talalni. Tovabb
Iéphetnek-e 6nallobb életformaba azok az autizmussal €16 feln6t-
tek, akik sikeresen tanulnak és jol fejlédnek Ny Alleredgérd-ben?
Lesz-e elegendd szamu otthon a raszorulok szamara? Hogyan
bdviilhet Ny Allerodgérd a jovoben? Lesz-e lehetdség Skandinavia
szerte tovabbi majorsagok létrehozésara az itt bevalt terapids
programmal, ahol még tobb autizmussal, fejloddési rendellenesség-
gel €16, vagy értelmi fejlodésében sulyosan akadalyozott felnott
talal életteret? Képesek-e a sziilok az eldttiik allo esztenddkben
»elengedni magukat”, és bizni abban, hogy a gyermekeik gondoza-
sa megfeleld, mert védelemben és fejlesztd kornyezetben élnek?
Képes lesz-e az alapito igazgatd az adminisztratori, politikai és az
autizmussal kapcsolatos szovivoi feladatait Osszeegyeztetni?
Sziikséges lesz-e mas vezetdket is ravenni, hogy felvegyék a
kesztyiit? Biztositott-e a gondozads folytonossaga a jovoben?
Amennyiben a mult barmit elarulhat a jovordl, ugy ezeket a
kérdéseket Oszintén fogja megvalaszolni Ny Alleradgdrd Osszes
érintett személye— bentlakok, sziilok, csaladok, személyzet,

kormany, a helyi k6zosség egyarant.
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Megfogalmazddnak félelmek azzal kapcsolatban, hogy a gazdasagi
helyzet romlasaval a kormany megvaltoztatja allaspontjat, és
csokkenti a tdimogatast. Ezért az igazgato €s a szakemberek csapata
folyamatosan naprakész informécioval latjak el a politikusokat az
ilyen létesitmények eredményeirdl. Tamogatjdk a kormanyzati
biirokracia létszaméanak leépitését, ami kiegyensulyozhatja az

anyagi timogatas esetleges csokkentését.

A finanszirozassal kapcsolatos vitdkban igen jelentds dsszegekrdl
esik sz6. Ny Allerodgérd bentlakdinak napi koltsége 240 USD,
amig a nappali ellatds résztvevdinél ez 160 USD. A teljes évi
koltségvetésbol a személyi kiadasok (1087200 USD) haromszor
nagyobbak, mint a mikodési koltség (317100 USD). Az autista
majorsagi projektet mindeziddig a dan korméany ugyanakkora

Osszeggel timogatja, mint a tobbi hasonld intézményt.

Osszességében a dinok tiz éves odaadé munkajat dicséret illeti. A
jovokép gondos elemzése a bentlakok és csaladjuk iranti empatias,
és feleldsségteljes hozzaallast mutatja, ugyanakkor tudatos
tarsadalmi és politikai aktivitast is tiikroz. A jovo tisztviseloit is
tanitaniuk kell azért, hogy a sziildk és a csaladok biztosak lehesse-

nek abban, hogy ez a magas szintli program folytatodhat. A
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majorsag szakemberei altal is hasznalt fejlesztésre fokuszalo
modszerek, (példaul a vizualis tér-idd strukturaval nyujtott timoga-
tas) elott nagy jovo allhat, foleg ha mddszereiket egyre tobbszor és

egyre szélesebb korben alkalmazhatjak.
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V. Nagy-Britannia — Sommerset Court;
irorszag — Dunfirth kozosség;
Németorszag — Hof Meyerwiede;

Spanyolorszag — La Garriga

Hogyan is kezdddtek ezekben az orszagokban a farmprogramok?
Melyek voltak azok a meghatdrozd tényezok a korai oktatasi és
egészségligyl ellatasban, amelyek befolyasoltdk a gondozas
Sommerset Court-ban, Dunfirth-ban, Hof Meyerwiede-ben és La

Garriga-ban megvaldsult formait?

Az egyik legfontosabb sajatossaga ezeknek az intézmények-
nek, hogy az ellatas alapelveiben Rudolf Steiner (1861-
1925) osztrak filozofus elvei is felismerhetdek. Steiner
1924-ben kezdte leirni a Terapids Oktatds moddszertanat,
amelyet munkassaga korai idészakaban szerzett tapasztalata-
ira épitett. Steiner 1886-t6l, fiatal hallgatoként egy négy
gyermekes csaladnal dolgozott hazitanitoként, ahol négy
fingyermeket kellett tanitania. A legfiatalabb, tiz éves
gyermek ,,rendellenes testi és szellemi fejléodésti, megdob-
bentd viselkedésti”, irja Steiner. Feltehetdleg autizmussal €16

gyermeket latott.
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Steiner részletesen strukturdlt oktatdsi programot allitott
0ssze szadmara, és rendszeres napi feladatokkal latta el a
gyermeket. Miutan megfeleld szintre jutott a fit fejlesztésé-
vel, arra biztatta a csaladot, hogy irassdk be 6t is az iskola-
ba. Teréapias fejlesztését a gyerek beiskoldzdsa utdn is
folytatta. Steiner, a gyermek szellemi teljesité képességére
vonatkozo6 eldérzetei, bevaltak. Tanitvanya jelentds sikereket
ért el az iskolaban, majd késébb elvégezte az orvosi egyete-

met is.

Valo6szinti, hogy Steiner e rendkiviili tapasztalata nagy
szerepet jatszott abban, hogy a mara kozismertté valt terapias
modszerét olyan részletesen Osszefoglalta. Mélyen hitt abban,
hogy ,,a mindennapi életben elért eredménytdl, teljesitménytdl
fliggetlen emberi egyéniség iranti tisztelet,” elsddleges
fontossdgu. A fogyatékossdggal ¢l6 gyermekekrél ugy
vélekedett, hogy o6k ,kiilonleges lelki gondozast igényld
gyermekek”. 1924-ben tartott eléadasaiban, hangoztatta, hogy
az ilyen gyermek ,teljes mértékben kinyilhat, a frusztraciot
kiteljesedés is felvalthatja, ha olyan megértéssel talalkozik,
amely nem a fogyatékossagat, hanem a sajat igazi énjét

célozza.”
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Erthetd tehat, hogy Steiner 1955-ben megjelent konyve nagy
hatassal volt a testi és szellemi fogyatékossaggal ¢16 gyermekek
szamara létrehozott otthonok munkéjara, és azokra az iskolékra,
ahol bizonyos terapias iddszak utan a gyerekek visszatérhettek a
megszokott életbe. Az ezekben az otthonokban és iskolakban

alkalmazott modszerek a kovetkezo elemeket tartalmaztak (10. o.):

1. Dinamikus élet, szép és harmonikus kornyezetben, amely a
gyogyito, neveld terapia hatteréiil szolgal.

2. Az egyéni sziikségleteknek ¢és képességeknek megfeleld
fejlesztés, amelyekben zene, festés, kézimunka, stb. segit a
gyermek természetes tehetségét kibontakoztatni, valosagos ¢és
elképzelt dolgok bemutatésa alapjan.

3. Az orvosi kezelés, fejlesztd gyakorlatokkal, gyogyfiirddkkel,
specialis gyogyszereléssel, diétaval ¢s masszazzsal, amelyek

,eletre keltik és erdsitik a novésben 1évo szervezetet.”

A modell elterjedt Nagy-Britannidban is, ahol a korai 1930-as
években j6 néhany gyermekotthont hoztak 1étre a fenti elvek
alapjan. 1939-ben adtédk at az elsé Camphill- Rudolf Steiner iskolat
a raszoruld gyerekeknek. A személyzet orvosokbdl, tanarokbdl,

apolondkbol, és miivészekbdl allt, dr. Karl Konig vezetése alatt.
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1955-re a Camphill programba 250 fiut és lanyt fogadtak be, olyan
»gyermekeket, akik szellemi, vagy testi fogyatékossaguk miatt
nem tudnak részt venni a tobbségi oktatasban.” A programban
részt vettek érzelmi zavarokkal kiiszk6dd gyerekek ¢€s serdiilok is.
A Camphill mozgalom célja mara nemzetkozivé valt. Anglidban 6-
14 éves korig fogadnak tanuldkat az iskolak, akik 15 éves koruktol
a 20-as ¢éveik elejéig tovabbtanulhatnak, vagy felndtt létesitmé-
nyekbe mehetnek tovabb. A Camphill kdzpontokban a kiillonbozo
fogyatékossaggal €16 emberek kozosséget alkotnak, allandd
szakemberek segitik dket az oktatasi, gondozasi és mas feladatok-
ban, a lakootthonokban ¢s a mezdgazdasagi munkafolyamatokban.
Mindenkinek meg kell taldlni a helyét ezekben a kozosségekben,
¢s mindenkinek elismerik egyéni igényeit és képességeit. A munka
foként foldmiivelésbdl, haztartasbol, és a kézmiives mesterségek

sz¢les skalajabol all (Nemzeti Autista Szovetség, GB 1991).

Karst szerint (1991) Bockoven (1963) és Elgar (1991) munkai
ugyancsak segitették a farmokon €16 kozosségek fejlodését. A
legismertebb ¢és kovetettebb koztilk a Somerset Court. E mellett
meg kell még emliteni az autizmussal ¢él6 emberek szédmara
vidéken I1étesitett otthonok kozott a Middle Field Manort, a
Dereham Kozosséget, High Croftot, Longford Courtot, Peldon Old
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Rectory-t, Raby Hall Kozosséget, St. Erme House-t, és a
Whitegates-t, (angol Nemzeti Autista Szovetség 1988).

Ezzel szemben példaul Koreaban még csak most kezdik diagnosz-
tizalni az autizmust, de hasonléan a helyzet a volt Jugoszlavia
egyes utddallamaiban, a Cseh és a Szlovdk Koztarsasagban.
Izraelben és Olaszorszdgban mar az autizmussal ¢él6 felndttekre is

egyre tobb figyelmet szentelnek.

A kovetkezd rovid 0sszefoglald négy kiilonb6zd szervezet hason-

l6sagait és kiilonbségeit ismerteti.

Az autizmussal €10 felndttek szamara Iétesitett eurdpai kozpontok
kozil a négy leghiresebbet valasztottuk ki: az angol Somerset
Courtot Somerset megyében, az ir Dunfirth Kézosséget Kildare
megyében, a németorszagi Hof Meyerwiede-t Bréma kozelében
Grindenben, és a spanyolorszagi La Garriga-t, amely Barcelona
mellett épiilt fel.

Nagyon hasonléak az elszant civil kezdeményezOkészség
szempontjabol, amely a sziilok jelentds befolyasaban, a szervezés
folyamataban valo aktiv részvételben, a nem nagyintézet jellegii
miikddési forma melletti elkdtelezettségben, a helyi onkorményzat

¢s az allami koltségvetés altal biztositott anyagi tamogatasban,
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tovabba abban tapasztalhatd, hogy mindannyian a vidéki gazdal-
kodas kereteit valasztottdk e sajatos ellatds megvaldsitasdhoz.
Jellemzden a bentlakéd autizmussal €16 felndttek kora és a lakok
egyéni képességei is kis kiilonbséget mutatnak e négy farmot
Osszehasonlitva.

Az eltérések az intézmények kiilonbozé nagysaga mellett foként a
miikddésben, a személyzet képzettségében, a nyilvantartési
rendszeriikben, a személyre szabott oktatasban ¢és terapiaban
alkalmazott modszerek korében tapasztalhatdak, és a sziilok és
szakemberek tobbé-kevésbé allando lakhatdssal szemben tdmasz-
tott elvarasaiban.

Hasznos lehet, ha az olvasé attekinti a D-fiiggeléket, melyet
segitségiil szantunk a bemutatott intézmények 0sszehasonlita-

sahoz.

Cél és hatter

Ezekre a lakootthonokra azért volt sziikség, mert az adott orsza-
gokban hidnyzott az autizmussal €16 felndttek sajatos igényeinek
megfeleld szolgaltatas. Kordbban csupan az allami finanszirozasu
zart osztalyok, vagy egyéb, a célnak nem megfeleld gondozasi
forméak léteztek szamunkra, mivel mas, értelmi fogyatékkal él6

emberek kozé soroltdk Oket. Ezekben az orszagokban a majorsa-
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gok szervezOi altal képviselt elveknek nem voltak kozvetlen

torténeti eldzményei a fogyatékos emberek ellatasa teriiletén.

A négy, altalunk kivalasztott specialis lakdotthon {6 céljai nagyja-
bol megegyeznek. Azonosak az elvek abban, hogy elsddlegesen az
autizmussal ¢l6 felndttek gondozasat és apolasat tekintik alapvetd
feladatuknak, biztositva a gondozottak életkoriilményeinek minden

aspektusat.

Az Angliai Somerset Court a ,,stresszmentes, biztonsagos, stabil
kornyezetet” emeli ki ismertetdjében, mely ,,a karosodas tridszahoz
alkalmazkodo6 keretet biztosit a segitd beavatkozasoknak”. Az
irorszagi Dunfirth Ko6zosség ,,az autizmussal €16 felndttek egyéni
adottsagaira és kapacitasara fokuszal. Az oktatas, fejlesztés és
gondozas a személy szamadra eldny0ds ¢és jol hasznosithatd készsé-
gek gyarapodasat segiti, amely a kozosségi €letben vald részvétel
szinvonaldanak novelésével biztositja a méltosagteljes emberi
élethez valo jogukat.” Irorszag elsé autista farmkozosségének
tomor és specifikus meghatirozasa az ir Szovetség az
Autistakért” nevii szervezet vezetditol szarmazik (1989):

»A Dunfirth-i Autistdk Farmkozosségi ellatasa alternativa az

elmegyogyintézetek életfogytig tartd bezartsagara. A 28 hektiron
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miikodo gazdasag harom mérfoldre van a legkdzelebbi falutol. A
bentlakok a majorsag koré épitett hazakban laknak, maximalis
szabadsagban ¢s gondoskodo légkorben. Az mindennapi életiik,
beleértve a munkat is, (amely a hagyomanyos gazdalkodoi 1étfor-
maval azonos) alapvetden az dallattenyésztés, zoldségtermesztés,
fakitermelés, foldmiivelés feladatai koré szervezodik. Ezek a
feladatok nagymértékben hozzéajarulnak a k6zosség sikeréhez €s az
onellatasdhoz. A fakitermelés és a takarméanyozas a gondozasba
fektetett energia felhasznalasanak Iényegesen egészségesebb
modja, mint faltol-falig jarkalni egy pszichiatriai korteremben.

Dunfirth a kornyékbeli gazdak korében értékesiti is a megtermelt
felesleget a szarnyasoktol a zoldségeken és a kerti butorokon at a

beton jardaszegélyig.”

Németorszagbo6l az alabbiakat tanultuk:

,Hof Meyerwiede alternativ megoldas a Németorszagi fogyatékos-
saggal €16 felndttek hagyoményos elhelyezési lehetdségeinek
korében (bentlakasos intézetekben éltek— oOriasi védomunkahelyek
dolgoztak — monoton feladatokat végeztek). A majorsagi ¢€let a
természet altal befolyésolt ritmushoz alkalmazkodik, az allatok, a

novények és maguk a bentlakok sziikségleteinek megfeleléen. A
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majorsagon kialakitott terapias kornyezet hasznos tevékenységet és
munkat biztosit a lakéi és dolgozoi szamdra. Minden feladatot el
kell végezni, és ezt a bentlakok a személyzettel egyiitt teszik. Az

elhelyezés masik fontos célja a sziild1 kozremiikodés.”

A spanyolorszagi La Garriga-ban fiatalabb érintettekkel dolgoz-
nak. ,,A legnagyobb figyelmet arra forditjak, hogy az autizmussal
¢lo fiatalok tovabbra is a csaladjuk tagjaként élhessenek.” Az
autizmus ellatas, kezelés és oktatds iranyelveit Rom és Cuxart
dolgozta ki 1987-ben a Fundacié Tutelar Congost Autisme
szponzoralasaval. A program a kovetkezd alapvetd elvekre helyezi

a hangsulyt:

,»Célunk, hogy a stlyosan érintett autizmussal ¢élo felndtt sajat
csaladi kornyezetében ¢és tarsadalmi kornyezetében, méltosagteljes
¢letet ¢lhessen allapotdnak megfelelden, az alapveté emberi,

alkotmanyos és mas torvényes jogok szerint (17. 0.).”

Az ellatas iranyelveiben kiilonbséget tesznek azok kozott az
autizmussal €16 felndttek kozott, akik kezdettdl specialis ellatasban
részesiiltek, és azok kozott, akik nem. Akik hozzajutottak megfele-

16 fejlesztéshez, azok szamara munkat és rendszeres elfoglaltsagot,
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¢s lehetdség szerint a tdmogatas folytonossagat, megfeleld specia-
lis intézményi szolgéltatdsokat ajanlanak a ,,pszichiatriai beutalas”
elkeriilése érdekében. Javasolja, hogy az autizmussal ¢él6 felndtt
maradjon csaladi kérnyezetben egészen addig, amig ez a kornyezet
minden tagja szempontjabol redlis, ¢és az illeté szamara jotékony

hatasu.

A munka, a tAmogatas ¢és a csaladi €let egyénre jellemz6 vonatko-
zasait sokkal Osszetettebben dolgozzak fel azokban az esetekben,
amikor az autizmussal ¢l0 fiatalok gyermekkorukban nem vettek
részt specialis fejlesztésben. Az 6 koriikben gyakran sokkal
nehezebb elkerlilni a ,,pszichiatriai beutaldst”. A segitségiikre
kijelolt egyéb intézmények rendszere viszont tulsagosan attekint-
hetetlen, ugyanakkor a sziikséges komplex ellatdst nem képes
biztositani. Ebbdl kovetkezden: az autizmus-ellatas iranyelve a
kovetkez0 célokat hangstlyozza: 1) munkavégzés megfeleld
kornyezetben 2) folyamatos kezelés és szakember tdmogatdsa a
regresszi6 elkeriilése érdekében, 3) megfeleld intézmények
szervezése a ,,pszichiatriai beutalds” elkertiilésére, 4) ¢élet a csalad-
ban. A terv gyakorlatias, realisztikus. Arra torekszik, hogy a
politikusok és a vezetdk figyelmét az autizmussal ¢l6 felndttek

szdmara létre hozott kornyezetre ¢és intézményekre iranyitsa.
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Elvards, hogy szakszeri ellatdst és tdmogatast biztositsanak,
megfelelden felkésziilt szakmai €s technikai személyzettel rendel-
kezzenek, sot, a kiilonbozo ellatasformak kozotti atjarhatosagot és

folytonossagot is lehetdvé tegyék.

Az angol, az ir, a német és spanyol intézmények alapitasat sziiléi
és szakmai csoportok, orszagos egyesiiletek kezdeményezték,
hatarozott személyiségli vezetdk irdnyitjak, és a tovabbi uj szolgal-
tatasok, létesitmények létrehozasat szorgalmazod kozos akarattal
tartjak ¢életben. A sziildi kezdeményezés és iranyitds kozvetett
kritikanak is tlinik a szakma ¢és a kormanyzatok irdnyaban, ugyan-
akkor ez a szervezési forma a civil hozzajarulas, az allami tAmoga-
tas, ¢és a szilildi irdnyitas sajatos és hatékony otvozete is. Kérdés
azonban, hogy képes-e egy ilyen tarsadalmi és politikai mozgalom,
vagy koncepcido fOnntartani 6nmagéat? Szamithatunk-e az 1j
generaciora, amely folytatja, vagy sziikség szerint Gijrafogalmazza

a szulbi szervezetek feladatait?

Ezen intézmények programjanak sikere annak fényében itélhetd
meg, ha figyelembe vessziik az altaluk alapitott vagy feliigyelt
orszagos ¢s regiondlis autista kozpontokat, melyek szakmai

munkdjanak mindségéért feleldsek.
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Anglidban a Nemzeti Autista Szovetség (NAS) 1962-ben jott 1étre
¢s a kozel 2500 tagsag kétharmada sziild, a tobbiek szakemberek
vagy tamogatd baratok. Tovabbi 50 kisebb 6nallo teriileti szervezet
is létezik, amelyek kapcsolodnak az ernydszervezethez. Ezeknek
Osszesen 8000 tagja van, a NAS-hoz hasonlé érdekeltségi arany-
ban. Az orszagos szovetség hét Ujonnan alakitott regionalis
szervezetnek adja tovabb a sziikség szerint atstrukturalt feladatok
¢és tevékenységek egyes részeit. A NAS hét bentlaké iskolat és hat
lakootthont miikodtet, amelyek koziil sok nappali ellatast biztosit.
A kozponti iroda harminc munkatarsbol allo személyzettel miiko-
dik. A tervek kozott szerepel egy diagnosztikai kozpont megvaldsi-
tasa, ¢s a gondozas terliletére is kiterjedd érdek- érvényesitd
tevékenység Kkiterjesztése. Kiadvanyaik foként szordlapok és
ismeretterjesztd fiizetek, amelyek elssorban gyakorlati problé-
makrol nyujtanak tajékoztatast.

A ,, Kommunikaci6”, az évente haromszor megjelend folyoiratuk
mellett kozzéteszik a ,,Cimek az autizmusrdl” nevil rendszeresen
frissitett nyilvanos adataikat, amelyet kéthavonta szamitogépes
adathordozon is terjesztenek a Sunderland-i egyetem jovoltabol. A
NAS ezen kiadvanyaban szakemberek, intézmények adatai mellett
kutatasi eredményekrdl ¢és projektekrél szo6ld informaciok is

szerepelnek.
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frorszagban az Ir Szovetség az Autistakért (ISA) szervezetet 1963-
ban alapitottak. Kozponti iroddja informacids és tanacsadd szolga-
latot, valamint koOnyvtarat mikodtet sziilok és szakemberek
szamara. Kiilon munkacsoport foglakozik azzal, hogy tamogatasi
forrasokat kutatasson fel az intézményei fenntartasahoz. A szovet-
ség 21 autizmussal €16 feln6tt szamara bentlakasos otthon, és 10-
12 gyermek szdmara bentlakasos hetes iskola szervezésén dolgo-
zik. Az iskola pénziigyi okok miatt még nem mukodik, de 1991-
ben megnyilt az elsé 20 személyes teljes korti ellatast biztositd
majorsag. A szOvetség részt vallalt tobb négy- Otszemélyes
serdiiléotthon, egy husz felnétt szdmara 1étrehozott foglalkoztato
kozpont, valamint tiz fiatal szamara alapitott oktatd kozpont
alapitasadban és miikodtetésében. A kiilonleges oktatas feltételeinek
megteremtésében az ISA nem tud tdmogatast nyujtani. Az iskolés-
koru gyermekek jelenleg teljesen megoldatlan ellatdsdhoz allami

segitségért kiizdenek.

A németorszagi Hof Meyerwiede alapitdja az orszagos ,,Segitség
az Autista Gyermekeknek” (HAK) szdvetségnek, €s mint brémai
regiondlis nonprofit szervezet, egyben tagja is a nagy orszagos
érdekvédelmi csoportnak. Tagjai sziilok ¢s szakemberek. Az

orszagos szervezetet sziillok kezdeményezésére alapitottdk 1970-
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ben, a HAK mara 25 regionalis kozpontot szamlal, amelyek teljes
létszama eléri a 2500 tagot. A fo céljai kozott szerepel az
autizmussal €16 gyermekek részére egységes szakmai megkozelité-
sti specialis terapias koncepcid és ellatdo halozat kidolgozéasa és
miikddtetése, a sziillok tamogatasa ¢€s tandcsadoi szolgaltatas
biztositasa. Ez a csoport a csaladterdpia mellett tette le voksat, és
mar husz intézmény is l1étezik a gyermekek ellatasara, igy tobbsé-
gilk a csaladjaban maradhat. A HAK kiilonféle szordéanyagot és
mas kiadvanyokat tesz kozzé, elsdsorban az orvosok €s mas
szakemberek korében, de konferenciakat, el6adasokat, és tovabb-
képzéseket is szerveznek, példaul tanarok szaméra. A sziilok
segitésére telefonos tanacsadd szolgalatot is mukodtetnek. Az
elmult néhany évben autizmussal €16 serdiilok és felndttek szamara

a lakootthonok épitését is megkezdték.

A brémai HAK regionalis csoport megalapitotta a brémai otthont,
amely 1972 ota egy autista osztallyal is kibdviilt (1976). Az
ambulans kozpontot 1977-ben adtdk at, ahol mostanra hét kiilon-
b6z6 szakember dolgozik: pszicholégusok, szocioldégusok, és
mozgasterapeutadk. Harminc gyermeknek nyujtanak ellatast a
diagnozistdl, a korai fejlesztésen, ambulans terapidn és folyamatos

tanacsadason at a csaladterapidig. Hof Meyerwiede-t 1988-ban
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nyitottdk meg, hogy majorsagi keretek kozott lakhatast és védo

kozosséget biztositsanak az autizmussal €16 felndttek szamara.

Németorszagban az autizmust néhany egyetemi klinika gyermek-
pszichidtere diagnosztizalja, bar 6k ennek a teriiletnek nem
specidlis szakemberei. A diagnosztizalt gyerekek szdmara az
oktatas néhany kijelolt osztalyban lehetséges, amelyeket olyan
iskoldkhoz csatoltak, ahova szellemi fogyatékossaggal és emocio-
nalis zavarokkal €16 gyerekek is jarnak. ,,Az oktatasiigyi helyzet

nem kielégit6” (Demeestere és Van Buggehout, 173. 0.).

A gondozas Ot specialis bentlakasos otthonban, €s harom kis
kozosségben zajlik, ahol az autizmussal €16 felndttek élhetnek és
dolgozhatnak. A régioban 19 ambulans csapat nyujt kiilonbdzo
szolgaltatdsokat autizmussal €16 gyermekek és sziilei szdmara,
amelyek mukodési koltségeit a regiondlis autista egyestiletek
fedezik. Hannoverben, pl. otthoni terapiat, nappali ellatast biztosi-

tanak.

A nehéz gazdasagi helyzet miatt Németorszagban nincsenek
specialis foglalkoztatd kozpontok az autizmussal €16 felndttek

szamara, és ugyancsak anyagi forrasok hidnya miatt, ez a sajatos
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igényli csoport nem is nagyon szamithat fejlédésre sem az oktatas-
ligy, sem a palyavalasztas teriiletén (Demeestere ¢és Van

Buggehout, 176. 0.).

Spanyolorszagban j6é néhany egyesiilet ¢és szovetség kezdett
komoly szervezd tevékenységbe (Eurdpai Autista Szovetség,
1992). A kataloniai APAFACC egyesiiletet 1976-ban alapitottak,
tagjai sziilok és szakemberek. Kiilonb6zo intézményeket hoztak
létre, amelyek mara hélézatként miikodnek az autizmussal élok
¢letmindségének javitdsa érdekében. La Garriga egyesiilete az
iskolaskoru gyerekek szamara egy fejlesztd kozpontot (CERAC), a
felndtteknek (TERLAB) foglalkoztatd kozpontot és lakootthont
alapitott (LLAR CAU BLANC).

A katalanok lakta vidék tobbi részén masik egyesiilet is igyekszik
az oktatast és az autizmussal €16 emberek helyzetén és kornyezetén
javitani a lehetd legnagyobb mértékben kiakndzva a technikai
fejlodés adta lehetdségeket. Az Autisztikus Gyermekek Sziileiért
Egyesiilet (APNA) 1976-ban jott létre, mara négyszaz sziilot
szamlal Spanyolorszag egész terliletérdl. Az egyesiilet tagjai kozott
sziilok, szakemberek és baratok taldlhatok, de a vezetdség minden

tagja autizmussal €16 gyermek sziiléje is. Az altaluk létrehozott
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kozpontok kozott talalhaté a 24 személyt ellatd Leo Kannerrdl
elnevezett nappali fejlesztd kozpont, €s Belvis oktatasi kdzpont,
ahol 16, Spanyolorszag kiillonb6zo részéirdl érkezett gyermek €l és
tanul. A bentlakasos otthon is Belvis-ben van, és az iskolaévben a
helyi oktatasi kozpont tanuldinak kollégiumaként tizemel. Ezen
kiviil folyamatos ellatast biztositd lakdotthon is milkodik
autizmussal ¢l6 felndttek szdmara az M.Isabel Bayonas, amelyet
1992-ben adtak at. Harminc bentlakd szdmdra nyujt fedelet,
valamint 15 napkozis felndtt szamara biztosit nappali elfoglaltsa-
got. Villatobas-ban most kezdddtek meg a majorsag épitkezési
munkalatai.

Az APNA kozvetlen szolgaltatasai kozott szerepel a diagno-
zis, a tandcsadas, a korai gondozés, az ambuldns terdpia, nyari
kollégiumi lehetdségek, oktatas a sziilok szamara, intenziv, 6t
napos képzés szakemberek részére, évente 9 honapos elméleti
¢és gyakorlati kurzus egyetemistdk szakosodasahoz, ¢és
kiilonb6z6 konferencidk. A kdzpontban az iligyvezetd igazgatd
¢s a titkarnd, valamint a fokonyveld és a pénztar vezetdje
dolgozik. A vizsgald és tanacsadd kozpont mellett konyvtarat,
vided kolcsonzot miukodtetnek, tarsadalmi és kulturalis
rendezvényeket szerveznek, de foglalkoznak adomanygyiij-

téssel, a tarsadalom korében elengedhetetlen ismeretterjesz-
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téssel is, és rendszeresen apoljak a kapcsolatot a partnerszer-

vezetekkel.

Az egyeslilet szorosan egyiittmiikodik a Civil Szolgalattal, az
autizmussal kapcsolatos tanicsadas, €s a szakmai személyzet
oktatasa keretében. Az APNA aktiv timogatasaval és tapasztalata-
ik atadasaval jelentds szerepet vallalt mas egyesiiletek alapitasa-

ban, Spanyolorszagban ¢és Latin-Amerikaban.

A GAUTENA a Guipuzcoa-i Autista Egyesiilet, amely Spanyolor-
150 tagot szamlal, akik mindnyéjan érintett sziilok, vagy rokonok,
baratok. Az egyesiilet munkdjanak része a diagndzis, a korai
fejlesztés, a foglalkoztatas, a szakemberképzés, az ellatas és az
oktatas, autizmussal €¢s mas athato fejlodési zavarral €16 emberek
¢s csaladjuk szdmadra, legalabbis azok, akik a régioban élnek. A
miikddés finanszirozasat a helyi hivatalos szervek vallaltak fel,

majdnem teljes mértékben.

A GAUTENA feleldse egy iskola és 9 normal iskolahoz kapcsolt
specidlis osztdly szinvonalas miikodésének. Szponzordl egy

nappali foglalkoztatd kozpontot, egy bentlakdsos intézményt és
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egy kollégiumot, ahol kiilon hétvégi gondozast is biztositanak.
Pszichiatriai szolgéltatast nyUjtanak a diagnodzis felallitasatol, az
utan-kovetésen keresztiill az otthoni apoldsig, amelyet a Baszk
Egészségbiztositd finansziroz. A hétvégi gondozas, a csaladtamo-
gatas ¢és a szabadidds tevékenységek fontos részei a szervezet
tevékenységének. Osszességében koriilbeliill 100 ember szamara
nyujtanak szolgaltatdst, bar nem mindenki autizmusban érintett

koziliik.

Terveikben elsé helyen 12 személyes kis 1étszamu lakootthonok
szerepelnek (az elsd 1992-ben nyilt). Céljuk, hogy olyan modsze-
reket dolgozzanak ki, amelyek segitségével megfelelden iranyithat-
jék az autizmussal €16 tanulok tobbségi iskolaba torténd integralo-
dasat, tovabba, hogy megoldjak tigyfeleik jogi képviseletét, és
felhivjak a tarsadalom figyelmét az autizmusbdl eredd sajatos

problémakra.

Pénzalapok és vezetdség

Anglidban a kiilonb6z0 szolgaltatasok kialakitasanak finanszi-
rozasa a magan ¢és a kozpénzek valtozatos egyvelegébdl
torténik. A 43 fiatal bentlakdsaért inditott program anyagi

tamogatasa kizarolag kozpénzbdl torténik. A koltségvetést az
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egyén szilikségleteihez alakitott szolgaltatasok alapjan hataroz-
zdk meg. 1992-ben az egy bentlakéra szamitott kiadas 628
GBP (1237 USD) volt hetente. A mitkodési koltség, ideértve a
béreket és a kiegészitéseket, 995.136 GBP (1.960.000 USD),
ebbdl a tiszta mitkodési koltség 436.463 GBP (860.000 USD) /
év. Az éves milkodéshez nyljtott tamogatasnak ez a mértéke a
hasonlé ellatasi formak korében elfogadhatonak mindsiil. Az
olcsd onkéntesek bevondsaval miukodd és fiiggetlen szolgalta-
tasok tdmogatasdhoz képest ez az 0sszeg a fels6-kozép katego-
riaba sorolhatd, de a magéanszféra koltségvetéséhez viszonyitva
igen alacsonynak tekinthetd.

A 22 autizmussal €10 fiatal személy ellatasat biztosito ir projektet,
a legtobb elmegyodgyintézethez hasonldan, csak részben finanszi-
rozzak kozpénzekbdl. Az Ir Szovetég az Autistakért évente
komoly 0sszeget kénytelen 0sszegytijteni koltségvetése kiegészi-
téséhez. Ebben az évben az allami hozzdjarulas 420.000 GBP
(788.000 USD), mig a magdnadomanyok dsszege elérte az 50.000
GBP-t (93.000 USD). Ez nem tekinthetd megfelelé tamogatas-
nak, mivel az 0sszeg nem elegendd ahhoz, hogy a sziikséges
szakmai szinvonalat biztosithassdk. Dunfirth-ban 380.000 GBP
(712.880 USD) volt a bérkoltség, és 90.000 GBP (168.840 USD)

jutott a miikddés koltségeire.
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Hof Meyerwiede-nek tizenegy lakdjara (nyolc férfi és harom nd)
évente tobb mint félmillié dollaros koltségvetésének teljes dsszege
kozpénzekbdl gyiilt 6ssze Bréma ¢és Niedersachsen Szocidlis
Minisztériuma segitségével. A brémai HAK magantamogatasabol
a butorok, a felszerelés és az épiiletek koltségét fedezik. A szemé-
lyi kiadasok 438.480 USD-t tesznek ki, a fenntartas 146.160 USD.
A bentlakok fejenként napi 168.08 USD-ba keriilnek. Altalaban
véve ugy ¢érzik, hogy a koltségvetési tamogatas és a bérezés

megfeleld. Herr Cordes alapit6 és vezetd szerint:

,Valosziniileg a majorsdgunkban dragabb az ¢€let, mint mas nagy
intézetekben. Nagyobb 1étszamu segité személyzetet igényel (az
atlag arany kettd az egyhez), de nagyon alacsony az adminisztréci-
0s koltségiink. (A munkabér javat non-profit bérezésben a HAK-
nal fizetik!).”

Korilbeliill 40.000 USD-t szamolnak éves koltségként a La
Garriga-i programban egy bentlakora. A spanyol kzdsség magan-
személyek tdmogatéasat élvezi, de kapnak tdmogatast mas civil és
allami forrasbdl is.

Némelyik otthon differencidlta a beosztottak és a vezetdség

munkajat, masok sziikség szerint alkalmaztdk a személyzetet.
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Somerset Court-ban az igazgatd felel az intézmény miikodéséért,
ideértve a programok fejlesztését és a szolgaltatas mindségét. Négy
helyettesiik van, kettd a az intézmény napi miikodéséért felel, kettd
a bentlakdk egyéni programjaért. A hat csoportvezetéhoz négy-
négy beosztott gondozo6 tartozik. Napkdzben hat oktatdo ¢és a
csapatuk latja el a feladatokat. A vezetd a menedzsment jol
kidolgozott szervezeti struktirajat iranyitja. Az igazgatd és az
ligyvezetd igazgatd tevékenységének leirdsa az alabbiakban
kovetkezik, egy diagrammal, amely vazolja a teljes csapat Osszeté-

telét és szerkezetét is.

Az igazgato

»Feleldos a miikodési elvek kidolgozéasaért és fejlesztéséért, a
gondozasi szolgaltatds mikodéséért, a fejlesztési célok eléréséért.
Beszamolasi kotelezettsége van a brit NAS Oktatasiigyi és Gondo-
zasligyi Szolgaltatasok igazgatdjan keresztiil a NAS igazgatoja
felé, aki tagja a Somerset Court elndkségi bizottsdganak is. Felelds
az irodai adminisztrativ €s pénziigyi szolgaltatasokért, a koltségve-
tés teljességéért. Részleges feleldsséggel bir a regionalis (Dél-
nyugat) szolgaltatasok fejlesztéséért és kiterjesztéséért, a NAS

igazgatdja elott teljes korli beszamolasi kotelezettsége van.
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Somerset Court menedzsmentjének szervezeti strukturaja

IGAZGATO

ADMINISZTRATIV
SZOLGALTATASOK

UGYVEZETO IGAZGATO

SEGITO SZOIGALTATASOK

Igazgatohelyettes Tamogato szolgaltatas

CSOPORTVEZETOK
Bentlakasos gondozoi Nappali foglalkoztato

szolgaltatas szolgaltatas
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Ugyvezets igazgato

Felelds a bentlakok egyéni gondozési programjanak koordindlasa-
ért minden teriileten a Somerset Court és a Nemzeti Autista
Szovetség altalanos célkitizéseinek megfeleléen. Felelds minden
gondozasi szolgaltatasért, valamint a helyettesek munkdjanak
feliigyeletéért, a bentlakdsos és napkdzis gondozasért és a sze-
mélyzet tagjaiért. A részlegvezetok iiléseinek valamint a csoport
vezetdi megbeszélések elndke. Az Igazgatotanacs elétt be kell
szamolnia a szolgaltatasokkal kapcsolatban. Igazgat6i jogkorrel
van felruhdzva az igazgatd tavollétében, (azaz, felelésséggel
tartozik a mikodésért). Beszamolasi kotelezettsége van az igazgato

felé.

frorszagban is az igazgato szerepe a projektek tervezése, fejleszté-
se ¢s pénziigyi hatterének megteremtése. A tobbi szakember a
programban ellatott autizmussal ¢16 emberek specialis sziikségletei

alapjan kertilnek alkalmazasra.

A németorszagi program szervezeti strukturaja a kovetkezo:
Hof Meyerwiede igazgatdja a brémai HAK elnoke. A HAK a
major és a rajta 1évo épiiletek tulajdonosa, az intézmény mitkodte-

tdje és a programok kivitelezdje. A személyzetet a HAK vezetdsé-
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ge alkalmazza és fizeti. Az igazgato felelds a miikddési elvekért, az
alapvetd célkitlizésekért, a kozosség terapias orientdltsagaért, a
személyzet alkalmazasaért ¢és képzéséért, valamint a hivatalos

szervekkel valo kapcsolattartasért.

Az igazgatd gyakorlatilag nem dolgozik a major teriiletén, viszont
non-profit tagja a HAK vezetdségének. Egyiittmikodik az iigyve-
zetovel, aki a fizetett személyzet egyik tagja. Minden alkalmazott a
sajat teriiletén felelds a mindségi munkaért és az eszkozokért, pl. a
szov6 miihelyért, az allattartasért, vagy a terapiaért, és mindenki
felelos egy-egy bentlakd egyéni sziikségleteinek messzemend
figyelembe vételéért, a fejlesztoprogramjaért, ¢és a sziilokkel
torténd rendszeres kapcsolattartasért. A személyzetnek kétféle
munkat kell elvégezni: egyrészt ,,szocidlis munkat” 14t el a hazak-
ban a reggeli, vagy az esti program keretében, masrészt a szak-
munkaban vesz részt a specidlis foglalkoztatasi terepeken, példaul

a kertészetben, vagy szovodében.

A Hof Meyerwiede-ben alkalmazott szakemberek a kovetkezd
szakterliletekrdl érkeztek: hét szociadlis pedagdgus (egyikiik
mezdgazdasagot is tanult), két terapeuta, egy takacs, egy haztartas-

tan oktato, és hét polgari katonai szolgalatat teljesitd személy.
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Bentlakasos programok

A lakootthonok nyugodt vidéki kdrnyezetben épiiltek, altaldban
tagas €és néptelen térségekben, gyakran foldmiiveléssel foglal-
kozé emberek szomszédsagban. A Somerset Court, harom
mérfoldnyire talalhatd a legkdzelebbi lakott telepiiléstdl,
koriilbeltl tizhektarnyi teriileten. Négy kiilonalléo lakohazbol,
egy foépiiletbél és harom melléképiiletb6l all. Dunfirth 6t
héazzal és azok melléképiileteivel rendelkezik, és 28 hektarnyi
termdfoldon gazdalkodhatnak. Nem kis feladatot jelent a
személyzet és az igazgatd tanacs szdmadra a programok tervezé-
sében Iépést tartani a gyorsiitemli novekedéssel. Az irek

példaul a kovetkezdket mondtak:

,,Dunfirth-ba 1982-ben érkeztek az elsé autizmussal €16 felnottek.
Az eredeti farmépiiletben helyeztiik el dket, melyet az ) célnak
megfelelden alakitottunk at. 1986-ban még egy hazat épitettiink, és
adtunk &t, tovabbi két ujabb épitése folyamatban van. Ugyancsak
1986-ban épitettiink egy szocialis oktatd helyiséget, majd 1987-ben
az igazgatdi lakast. Az egyik jelenlegi projektiinkben két zoldség-
termesztd tiveghaz felallitasa szerepel, ahol a novényeket mar piaci
értékesitésre termeljiik, masik kozeli célunk tovabbi gazdasagi

melléképiiletek és raktarak épitése.
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A terveinkbdl egy ilyen zoldségtermelésre alkalmas kert kialakita-
sat mar megvalositottuk, és megkezdtiik egy maésik programunk
keretében olyan flizfak iiltetését, amelyek dnmegujuld energiafor-

rasként szolgalnak majd.”

Hof Meyerwide vidéki elhelyezése szerves részét képezi egy
nagyon kicsi kozosségnek, a Weser folyd melletti Grindennek. A
legkozelebbi varos, toliik 5 kilométerre Etelsen, a legkdzelebbi

nagyvaros Achim, 10 kilométerre, Bréma 30 kilométerre talalhato.

Hof Meyerwiede eredetileg is majorsdg volt, nagy kozponti
¢épiilettel, pajtaval és néhany istalloval. A két hazat lakohdzakka
alakitottak, 5-6 lako szamadra, ahol minden felndttnek sajat szobaja

van. A féépiiletben egy takacsmiihelyt is kialakitottak.

La Garriga is egy olyan falu sz€élén épiilt, ahova a varoslakok
nyaralni jarnak, Barcelondtol masfél oranyi tavolsdgban talalhato.
Miutan 1976-ban, Barcelonaban létrehoztak egy iskolat, 1982-ben
egy vidéki otthont vésaroltak, amelyet atalakitottak oktatasi célra,
5 év korili gyerekek szadmdara. Ahogy a gyerekek novekedtek, a
programot is bovitették. 1983-ban egy masik is villat véasaroltak,

amely az elsé bentlakdsos otthon bazisa lett. Itt diagnosztikus
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centrumot alapitottak, akut krizisbe keriilt gyermekeket lattak el,
valamint specifikus viselkedés problémak (alvas, evés, agresszivi-
tas) kezelését vallalva igyekeztek levenni a terhet a sziilok vallarol.
A gyerekek heti 2-3 éjszakat tolthettek itt. Ezt a részleges bentla-
kast minden nydron két hétre és a kardcsonyi ilinnepek idejére

bezartak.

La Garriga mar a szolgaltatasok széles spektrumat kinalja. Az
iskolat a 16 év alattiak szamara alapitottak, de né¢hanyan ezutan is
részt vehetnek a képzésben. A felnétt autizmussal €16 embereknek
egy foglalkoztatd kdzpont kindl munkat, és a lakootthoni keretek is
kiboviiltek. Mara 20 aggyal rendelkeznek kozds haldszobakban,
ahol az 6sszesen 40 gondozott gyermek és felnétt koziil barmelyik

ideiglenesen ott maradhat kiilonb6z6 iddszakokra.
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Programok

A lakoéotthon a sziilok és a vezetdség idoben megkezdett
tervszeri munkajanak eredménye. Minden kozpont elkdte-
lezte magat, hogy bekapcsolodik az autizmussal €16 felndttek
hosszu tavu gondozasa, fejlesztése, oktatasa, foglalkoztatésa,
¢s az altalanos jolétének biztositasa érdekében folyd prog-
ramba. Természetesen alakulhatnak ©6nallé csoportok is az
ellatas fejlesztésében, mivel az orszagos szervezetektol
fliggetlen intézmények kialakitasanak lehetésége is meg-
nyilt.

Az autizmussal ¢16 emberek csoportjanak valtozatos egyéni
készségeinek ¢és sziikségleteinek széles skaldja jol atgondolt
tervezést ¢és beavatkozasi stratégidkat igényel. Az angol
lakootthon teljes egészében a Lorna Wing-féle Tridsz szerint
elemzi és értékeli a gondozasba vont személyek készségeit
¢s szilikségleteit. Terapids munkéjaban ezért a legnagyobb
figyelmet a tarsas viselkedés, a kdlcsonds kommunikécio és
a ritualisztikus viselkedés rendezéséhez sziikséges megolda-
sara, €s az egyéni igények kielégitésére forditjak. Természe-
tesen nagy hangsulyt kap a tisztalkodas, a héztartasi és
szabadidds tevékenységekhez sziikséges készségek kialakita-

sa, valamint az értelmi, gondolkodasi képességek fejlesztése.
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Napkozben egy kommunikaciods fejleszté munkacsoport dolgozik.
A mindennapi ¢élet kialakitdsaban jelentds a kommunikaciot
serkentd kornyezet, ahol az egyéni fejlesztés soran elsajatitott
képességeket a fiatalok spontan alkalmazhatjak. A Somerset Court-
ban és az orszag mas specialis intézményében is hasznalt Komplex
Kommunikacié, olyan kommunikacié-fejlesztd modszer, amely
kiilonféle eszkozok rendszeres hasznalatat jelenti. Az onkifejezés-
hez sok autizmussal ¢l6 embernek sziiksége lehet nem verbalis
informaci6 hordoz6 eszkozokre: kommunikacios tdblakra, kartyak-
ra, jelekre és szamitogépekre. A bentlakdk érintd képernyds
gépeket hasznalnak programok futtatdsara, néhanyan napi 3-4 orat
is eltolthetnek ezzel a tevékenységgel. Az igy elsajatitott készségek
altalanosithatova valnak a kiilonbozd élethelyzetekben és a
munkateriileteken, mivel a kertben példaul cimke és jelzésnyomta-
tot hasznalnak. Terveznek egy kozponti kommunikacios részleget,
amely tobb szamitogépet is hasznal ma;jd.

A kommunikéacios nehézségek idénként humoros helyzeteket

teremtenek. A személyzet egyik tagja igy mesél errdl:

»Az egylk nagyon rosszul kommunikdalé fiatal lako, amikor
izgatotta valt, azt ismételgette, hogy ,,a tehenek itt vannak, a

tehenek itt vannak”. A személyzet megprobalta megnyugtatni 6t,
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arra gondolva, hogy a folyamatos beszéde sztereotip ismételgetés
lehet, de a lany csak mondta, mondta. Egyszer csak a legelgetd
tehenek egyike kivancsian bedugta fejét az ajton, igy végre

megértettiik mit is akart.”

A viselkedésmoddositd beavatkozasi stratégidkat csak kiilonleges
esetben hasznaljak, szakemberekbdl 4ll6 munkacsoport dontése ¢és

pszichologus irdnyitasa alapjan.

Az irek a vidéki kozosségi otthonokat kifejezetten hasznosnak
tartjak az autizmussal ¢élok szamara. Programjuk szerves részét
képezi a mezdgazdasdg, amely széles skalaju tevékenységet
biztosit az liltetéstdl, a termékek értékesitéséig. Ebben a kornye-
zetben minden bentlakot felmérnek, és egyéni tevékenységeket
irnak el szdmukra, egyénre szabott célokkal és fontossagi sor-
renddel. A személyzet egyénenként dolgozik a bentlakdkkal, hogy
a lehetd legteljesebben kifejlesszék a kijelolt készségeket.

Amikor a viselkedést rendhagyonak nevezik Dunfirth-ban,
tandcsadokat kérnek fel és egy teljes orvosi, és pszichologiai
felmérést készitenek. Begylijtik az alapvetd adatokat, és viselke-

désmodosité terveket dolgoznak ki és hasznalnak fel.
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A tanuloik jovobeni munkavallalasi esélyeinek javitasara a
Dunfirth K6zdsségben két 0j oktatd programot dolgoztak ki. Az
elsé a Dunfirth Vallalkozas Oktatas Projekt, melyet az Europai
Szocialis Alapitvany hozott 1étre. Ennek keretében most nyolc
fiatal felndtt vesz részt két éves készségfejlesztd oktatasdban,
alapitvanyi Osztondijjal. A tanuldkkal felméréseket és interjukat
készit az Orszagos Rehabilitacios Bizottsdg, mieldtt az oktatasba

bekapcsoldodnanak.

A Dunfirth Ko6zosség elkotelezte magat a meglevd készségek
megtartasa, ¢és az U] képességek fejlesztése mellett, atadva a
sziikséges tudast, tanitva a hozzaallast ¢s a megfeleld viselkedést,

amelyekre a tanuloknak mar az oktatas idején is sziiksége lesz.

A foglalkoztatasi program céljainak a megvaldsitasahoz az ir
Szovetség az Autistakért a Munkaiigyi Kozpontokkal egyiittmii-
koédve a ,,Horizont Projekt keretében ... dolgozzdk ki az
autizmussal ¢l6 emberek munkara felkészitésének feltételeit.
Ennek eredményeképpen esélyt kaphatnak Ok is védett
munkahelyek betoltésére, a munkaltatonak pedig lehetdsége
nyilik, hogy igénybe vegye a mezbdgazdasagi szférdban
biztositott foglalkoztatasért jaro allami tAmogatast.” Irorszdgban

ez lenne az els6é lehetdség arra, hogy autizmussal ¢16 felndttek
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az elsO lehetdség arra, hogy autizmussal ¢l6 felndttek bejussa-
nak a nyilt munkaerdpiacra, ahol a fizetésiik révén javuld
pénziigyi 0nallosdguk hozzajarulhat tarsadalmi integralédasuk-
hoz. Ez a terv olyan szakmai oktatok képzését irja eld, akik
egyiitt dolgozndnak a védett foglalkoztatdsba bevont
autizmussal ¢l6 emberekkel a mezdgazdasagban. Elképzelésiik
szerint fejleszté modulokat hasznalndnak a munkavégzéshez
sziikséges szociadlis, kommunikacids, szakmai készségek

egyénre szabott litemezésl kialakitasdhoz.

A vallalkozas kutatdsi oldala széles skalaji adatbazis 1étrehozéasat
is magéaba foglalja. Mindehhez elengedhetetlen fontossagi a
képességek folyamatos felmérése és az oktatd programok eredmé-
nyeinek folyamatos dokumentalasa. Reményeik szerint a vizsgalati
programjukbdl kapott informdaciokat €s tapasztalataikat megoszt-

hatjdk majd mas irorszagi és eurdpai autizmussal €él6 felndttek

crer

Dunfirth-ban a gyogyszeres kezelés szigort ellendrzés alatt 4ll.
,Qyogyszereket kizarolag rendkiviili helyzetben, szigora
feliigyelet mellett ¢és sziildi hozzdjarulassal”, mondja az

igazgato, ,,&s csak terapids indokkal kériink, ha a gydgyszer
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nem lassitja és tompitja el a beteget.” A gybdgyszeres kezelést
szakorvos tanacsara, sziikkség esetén, konzilium alapjan kezdik
meg, akar csak a specialis diétas programokat. A személyzet
olyan képzést kapott, hogy magas szinvonalon biztosithassa ¢€s
kezelje az altalanos és egyéni igényeket, az étkezés litemezé-
sét, a taplalék mennyiségét és mindségét, és hasznalja fel a
napi menii 0sszeallitdsdban a farmon eldallitott has- és zold-

segféléket.

Hof Meyerwiede célkitlizései a kovetkezok: terapiara alkalmas
kornyezet, specialis, egyénre szabott, legalabb f¢lévente
frissitett oktatasi terv, értelmes és hasznos munka, valtozatos
feladatok a természet altal meghatarozott ritmusban, a viselke-
dés normalizaldsa, a vidéki kozdsség életvitelét legjobban

szolgalo Onellatasi és a kommunikacios készségek fejlesztése.

Az oktatdsi alap program két részre oszthatd: 1) Az el6zd célkitii-
zések elemzése, a siker vagy sikertelenség értékelése; 2) Tervezett
célok meghatarozasa a kovetkezd fél évre az alabbi teriileteken:
onellatas, onallésag, mozgaskészségek, kommunikécids, szociali-
zacios, valamint beszéd problémak, munka és szakmai viselkedés,

szabadidds tevékenységek.
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Az igazgatd, Hermann Cordes, szerint a német viselkedésmodosi-
tasi  elveket a kovetkezd modon adaptaltdk a ,természetes
kornyezethez”: ,,A jol képzett személyzetnek képesnek kell lennie
arra, hogy a bentlakok viselkedése és a jelenlegi vagy korabbi
helyzet kovetkezményei kozotti Osszefliggéseket felismerje.
Amennyiben a kihivo viselkedést provokald kornyezeti ingerek
ok-okozati 0sszefliggése fennall, meg kiséreljilk megvaltoztatni a
koriilményeket. Ha a bentlakd fesziiltéségének hatterében egy a
szamara megterhelden Osszetett feladat vélhetd, akkor kidolgoz-
zunk a tanitasi folyamat kisebb lépéseit, amellyel a frusztracio

elkertiilheto.”

A személyzet komoly erdfeszitéseket tesz a kommunikécios
készségek fejlesztésére is. Napkdzben a tevékenységeket
szavakkal kozlik. A bentlakoktol kivansagaik kozlésére teljes
mondatos megnyilvanuldsokat varnak el, értelmes szavak
vagy sziikség szerint jelek haszndlataval. A ,természetes
kornyezetben alkalmazott kommunikacio-fejlesztés” mellett,
a bentlakok egy része specialis kommunikacios segédeszko-
zoket i1s hasznal. Gyogyszeres kezelésre csak szélsOséges
rohamok, pl. epilepszia vagy mas megbetegedések esetén

keril sor.
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A spanyol oktatési terv ,,az autisztikus személy és csalddja igénye-
it” tartja szem el6tt. A modell szerves részét képezi a terapia és az
ideiglenes terapids otthonok. Egyénre szabott napi fejlesztést,
sziikség szerinti viselkedésmodositast és gyodgyszeres kezelést
nyujtanak az ide irdnyitott embereknek. A gyogyszeres kezelés
csak a szilikséges ¢s fontos teriileteket érinti. Az étkezés normaliza-
lasa La Garriga-ban a legkiemeltebb specialis helyi fejlesztéprog-

ramok egyike.

A brit ellatds rendszerében valtozo, hogy a szakemberek koziil
kik ¢és milyen keretek kozott allnak rendelkezésre a sziikséges
konzultacidokhoz, de a személyzet egy része allanddan elérhetd.
Somerset pszichidterekkel, belgyogyaszokkal és pszichologu-
sokkal dolgozik, akiket az Egészségbiztositd finansziroz.
Specialis pszichiatriai és pszicholdgiai szolgaltatasokat is

nyujtanak a NAS segitségével.

frorszagban szintén van lehetdség szakmai konzultacidra
belgyogyaszokkal és pszichologusokkal, e mellett nem hivata-
los keretek kozott jo kapcsolatokat épitettek ki pszichiaterek-
kel, kommunikacio-fejleszté beszédterapeutakkal ¢és mas

szakemberekkel.
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Németorszagban a pszichologusok az alapszemélyzet tagjai. A
belgyogyaszokat sziikség szerint hivjak, nem indokolt a folyamatos
jelenlétiik. Spanyolorszagban a pszichologusok rendszeres felmé-
réseket végeznek, a belgydgyaszokat sziikség esetén hivjak. A
pszichologusok részét képezik a személyzetnek, csakiugy, mint a

tanarok.

Az angliai lakéotthonok miikodése nem fiiggetlen az orszagos
ellatdé halozat tevékenységétdl. Somerset Court igazgatdja az
Orszagos Autista Egyesiilet felé koteles jelentést tenni.

Dunfirth tigyvezetéje az igazgatonak szamol be, aki az frorszagi
Autista Szovetség igazgatdja is egyben. O az igazgatotanacs felé
tartozik beszamolassal. A szovetség teljes feleldsséget vallal a
projektek tdmogatasaért.

Németorszagban, az ligyvezetd az igazgatonak tesz jelentés, aki
egyben a brémai HAK sziil61 egyesiilet elndke.

Spanyolorszagban az autista kozpont vezetdje az iligyvezetd
bizottsagnak tesz jelentést, amely a kozgyiilésnek tartozik besza-

molassal.

A felvétel eldirasai és modszerei orszagonként némileg eltérd-

ek. Somerset Court-ban a csaladokat a Nemzeti Autista Szovet-
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ség kozponti iroddja tijékoztatja, ahol az iiresedési listakat
vezetik. Beutalot a helyi Orvosi Rendeldintézetekben kell
kérvényezni. A felvételhez sziikséges eldirasok a kdvetkezok:
1.) diagnosztizalt autizmus, illetve ahhoz tarsulod rendellenes-
ség, betegség, 2.) megfeleld képesség arra, hogy az
autizmussal €16 személy a kinalt szolgaltatasok eldnyeit képes
hasznositani, 3.) a jelentkez6 szdmara megfeleld egyéb szolgal-
tatasok teljes hidnya. A jelentkezOket az autizmus teljes
spektruman fogadjak. Az ellaté intézmények nem vezetnek
sajat varolistat, hanem <értesitik az orszdgos kozpontot az

esetleges iiresedésrol.

frorszagban a lakéotthoni féréhelyeket az Ir Szovetség az
Autistakért projektjeiben, 0sszejovetelein és kiilonbozo kiadvanya-
iban hirdeti meg. A sziilok kozvetleniil adhatjak be a jelentkezést.
A beutalokat a helyi egészségligyi bizottsagok allitjak ki. A
kivalasztast az autizmusra vonatkozé DSM III-R (ma mar DSM-
IV) elnevezésti diagnosztikai szakkonyv eldirasai alapjan végzik a
szakemberek. A Dunfirth farmon megkisérlik fenntartani a
kozosség egyensulyat, ezért a felvételnél figyelembe veszik a
jelentkezd készségei és sziikségletei mellett a befogadd csoport

tagjainak érdekeit is.
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Hof Meyerwiede esetében a sziilék altalaban a HAK tagjai, és a
gyerekeik kordbban részt vettek mar a brémai projekt masik két
intézményének fejlesztOprogramjaban. Az intézményt Brémaban
¢s kornyékén, kormanyzati kiadvanyokbol, orszagos szinten a
HAK orszagosan terjesztett szorolapjaibol és egyéb kiadvanyaibol

ismerik.

A felvétel harom tényez6tdl fligg:

1. Korai autizmus diagnozis,
2. asziilok hozzajarulasa a kozosséggel vald egyiittmiikodésre, és
aktiv szerepvallalasa az elvégzendd feladatokban,

3. torvényileg szabalyozott szakértdi engedély.

A bentlakdkat a szabalyok értelmében tavozasra is kérhetik,
amennyiben specialis képzési programjuk mellett nem akar-
jak, vagy nem képesek elvégezni a majorsagon elvart felada-
tokat, tovabba, akkor, ha magatartasuk tartésan agressziv
tarsaikkal vagy a személyzettel szemben a terdpias programok
ellenére is. Ilyen esetekben visszakiildhetik az illetét a
korabbi intézményébe. Mindezidaig ilyen eset nem fordult

el6.
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Az itt laké tizenegy autizmussal ¢l felndtt tobbsége sulyos
zavarokkal kiizd. Koziiliik csak 6ten képesek mondatokat hasznal-

ni, és csak ketten funkcionalnak ,,atlagos” szinten.

La Garriga értelmi sériiléssel él6 emberekkel foglalkozé magan és
allami intézményeken keresztiil kap publicitast. A felvételhez meg
kell felelni a sulyosan autisztikus személyek szédmara eldirt
feltételeknek, €s a gyermekiik elhelyezését kezdeményez6 sziilok-
nek el kell fogadniuk a kdzpont programjat. Felvételt a diagnoszti-
kai szolgaltatason keresztiil nyerhetnek, amint iiresedés van. La
Garriga az autizmust diagnosztizal6é orszagos csoport egyik tagja.

A programjukban nincs kizaré ok.
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A személyzet

A személyzet szerkezete az ellatasban sziikséges gyermek-felnott
aranytol, a teljes és részmunkaidés alkalmazottak szamatol, a
végzettségtol, valamint a szakmai tapasztalat mennyiségétdl és

mindségétol fligg.

Somerset Court személyzete osztott miiszakban dolgozik. Napkoz-
ben és esténként a bentlakdo-gondozd arany harom az egyhez,
¢jszakanként hét az egyhez. Az alkalmazottak a szolgélatot
megelézden specialis képzésben részesiilnek, valamint napi tilések
soran, €s a kivalasztott témak feldolgozasaval fejlesztik tudasukat.
A személyzet munkdjanak hivatalos értékelése a havi értekezletek
keretében torténik. A Bentlakasos Szocialis Munkas, Elsé Fok

munkakor részletes leirasa az alabbiakban, olvashato.
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Munkakori leiras
Munkakor elnevezése: BENTLAKASOS
SZOCIALIS MUNKAS,
ELSO FOK (EJSZAKAI GONDOZAS).
Kategoria: 7-11-14, NAS skala
Munkavégzés helye: SOMERSET COURT — teljes teriilete
Munkavégzés célja: a bentlakok jollétének biztositasa az egyéni
sziikségletek megfeleld kiszolgalasaval. Siirgdsségi esetben

beszamol az éjszakai valtas csoportvezetdjének.

FELADATOK ES FELELOSSEGEK

1. A rébizott bentlakdk jollétét biztositva hozzajarul a magas
szintl szakmai ellatdshoz a ,,gondozdcsoport” elképzelésein
beliil.

2. Sziikkség esetén az ¢jszakai valtas csoportvezetdjétol kér
irdnymutatast.
Sziikség szerint ellendriz mas bentlakot is.

4. A bentlakdkat a legmesszebbmendkig tdmogatja, és biztonsa-
got nyujt szamukra a szolgélati id6 alatt.

5. Szolgélata ideje alatt a felmeriild incidensekrdl, vagy a bentla-
kokkal kapcsolatos jelentés eseményekrdl pontos feljegyzést

készit.
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6.

10.

11.

A személyzet tobbi tagjaval szoros egyiittmiikddésben részt
vesz a bentlakok egyéni fejlodését és gondozasat szolgdlod
munkéban.

Rugalmasan kezel minden, az igazgatohelyettestdl szarmazo
felkérést mas teriileteken végzendo feladatok tekintetében is, a
bentlakok maximalis biztonsaga érdekében.

A kivant mértékben részt vesz a személyzet képzésben ¢és
oktatasaban.

A kozosségen beliili kapcsolatokat kialakuldsanak apolja és
fejleszti.

Viselkedése az intézményen beliil €s kiviil megfelel az Orsza-
gos Autista Szovetség elvarasainak.

Sziikség szerint minden mas feladatot elvégez.

Mas feladatok alatt a munkakdr céljanak, titulusanak és fokozata-

nak megfeleld értendo.

Dunfirth kapcsolatot tart fent belgyogyaszokkal és pszicholdgu-

sokkal, de van egy nem hivatalos megallapodésa is pszichiaterek-

kel ¢és beszédterapeutakkal. A munkabeosztdsok a munkakori

leirdsok alapjan kiilonbozdek, de minden munkatarsra egyarant

vonatkozik, hogy a legnagyobb figyelmet a bentlakok egyéni

igényeire kell forditaniuk. Az oktatoszemélyzet minden tagja
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felelds egy bentlakdért. A szocialis vagy szabadidds foglalkozéso-
kon két-harom bentlaké jut a személyzet egy tagjara, a bentlakok

készségeitdl és igényeitdl fiiggden.

Fontos, hogy a személyzet szakmai tapasztalatokkal rendelkezzen
az autizmussal ¢l6k emberek kezelésében. Néhany munkatars
elmegyogyintézeti szakapoloi végzettséggel rendelkezik, ami
elonyt jelent, de nem kdvetelmény a felvételkor. A viselkedésira-
nyitas, biztonsag, elsdsegély, epilepszids rohamok ¢és autizmus
terliletén sziikséges specidlis stratégidkra vonatkozd munkahelyi
képzés folyamatos. Minden miiszak vezetd-gondozoéi kozvetlen

ellendrzéstik alatt tartjak a személyzet veliik dolgozo tobbi tagjat.

Hof Meyerwiede kettd-egy ardnyban foglalkoztatja a személyzetet,
ami azt jelenti, hogy négy bentlakoval dolgozik a személyzet egy
tagja €és egy a katonai szolgalatot lelkiismereti okokbol megtagado
polgari szolgalatos kisegitd. A személyzet harom miszakban
dolgozik: 7.00- 14.30-ig déleldtti szolgalat; 14.00- 21.30-ig
délutani szolgalat; 21.30- 7.00-ig éjszakai szolgalat. A munkaba
allast megeldzden a személyzet minden tagja oktatason vesz részt,
amelyet a személyzetért felelés pszichologus tart. (O az

»Autisztikus Gyerekek MentOszolgalat”-anak vezetdje). A felligye-
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letet a ,,tudomanyos bizottsag” latja el, melynek egy pszichologus,

¢és egy pedagdgus a tagja. Mindketten tobb mint 15 éves szakmai

tapasztalattal rendelkeznek.

Munkahelyi képzés:

1. A feliigyelok megfigyelik a napi rutint, beleértve a munkatevé-
kenységeket is, és kiilon figyelmet forditanak a felmeriilé vi-
selkedésproblémakra.

2. A feliigyelok részt vesznek az egyéni fejlesztési célokat
meghatarozo és iitemezd személyzeti megbeszéléseken.

3. Bekapcsolddnak a heti szakmai értekezletek megbeszéléseibe,
foképpen a viselkedésproblémak kezelésének megoldasa érde-

kében.

La Garriga-ban a pszichologusok ¢és a tanarok a személyzet tagjai.
Pszichiaterek rendszeres id6kozonként kapcsolodnak a munkaba.
A szomszédos intézmények belgyogyaszai sziikség esetén igénybe
vehetdek. A személyzet valtott miliszakban dolgozik a hét minden
napjan. Felsofoku, de legalabb kozépfoku szakvégzettséggel
rendelkeznek, és a munkajuk soran tovabbi allando elméleti ¢és
gyakorlati oktatasban részesiilnek. A felelds munkatarsak tevé-
kenységének leirdsat ,,szolgalati, technikai menedzsment” tartal-

mazza. Minden oktat6 felelds a bentlakokért.
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A bemutatott farmokon az adminisztracio €s a jogi kovetelmények
nagymértékben eltérnek egymastol. K6zos a szabalyozas viszont, a
bentlakdk személyiségi jogait illetéen. Az angol iratkezelési
szabalyok megkovetelik a teljes és részletes nyomon kovethetdsé-
get, a felmérések, a személyzet, a bentlakok kiértékelését rogzitd
részletes dokumentaciot, kiilondsen az egészségligyi, és a munka-
helyi balesetek korében. Ezen kiviil csak a program altal sziiksé-
gesnek tartott adatokat tartjak nyilvan. A személyes dokumentacio
diszkrét kezelését a munkaszerz6dés pontjaiban is rogzitett

adatvédelmi titoktartas szabalyozasaval biztositjak.

frorszagban a torvény nem ir el semmiféle nyilvantartast.
Onkéntes alapon napi feljegyzéséket készitenek, és a bizalmas
személyi adatokat tartalmazd dokumentumokat a kozponti
iroddban taroljak, de csak az arra felhatalmazott munkatarsak
férhetnek hozzajuk.

Németorszagban, ahol szintén nincs tdrvényes nyilvantartasi
kotelezettség, a személyzet ugynevezett ,,szamado konyveket”
vezet naponta minden hazrol, és ,,bentlakéi naplot”, amelyekben a
személyzet minden tagja lejegyzi, amit a rabizott személyrdl aznap
emlitésre méltonak itél. Az autizmussal €16 gondozottak fejlesztési

tervét évente kétszer értékelik. Ilyenkor meghatdrozzak az egyénre
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szabott Uj célokat, a viselkedés mddositd eljardsok munkaprogram-
jat és megvalositas 1épéseit.

Spanyolorszagban a vezetdség a katalan kormany eldirasait
kénytelen kovetni az adminisztraciés munkdban. Az autizmussal
kapcsolatos kozvetlen és jarulékos problémakat, valamint a
fejlesztési programokat részletesen dokumentalva egyéni dosszi-
¢kban gyljtik. Ezekhez az adatokhoz csak a megfeleld jogokkal

felruhazott személyek férhetnek hozza.

Kozosség

A kozpontok mindegyike tdmogatja €s apolja a kdrnyezo telepiilé-
sek kozosségeivel vald kapcsolatot. Céljuk, hogy a tobbségi
tarsadalom tagjaival megértessék, hogy a tokéletesen elszigetelt
majorsagi ¢let, ahol a bentlakdkat teljesen izolaljak az mindennapi
¢let természetes szintereitdl, nem felel meg sem a bentlakok, sem a
kormyezd kozosségek érdekeinek. Somerset bentlakoit bevasarlo
korutakra €s mas személyes jellegii ligyintézésére a varosba viszik.
Részt vesznek a helyi linnepségeken, véasarokon, és mas helyi
rendezvényeken. A varoslakok Somerset Court kertészetébol,
asztalos miihelyébdl és mas egyéb tevékenységbol szerzik be a
szlikséges termékeket, és részt vesznek majorsag altal szervezett

nyiltnapokon, iinnepségeken. A személyzet a telepiilés iroddinak
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¢s intézményeinek szolgaltatdsait is igénybe veszi, példaul latogat-
jék a tobbségi oktatd miihelyek tanfolyamait, amelyeket a kiilsd

szervezetek mar fel is ajanlanak.

Mig Somerset igen valtozatos szabadidds tevékenységekrdl szamol
be, a kornyéken taldlhatd szakmai lehetdségek korlatai miatt az
intézmény foglalkoztatdsi programja jelentds akadalyokba titkozik.
Rendszeresen apoljak a kapcsolatot a gondozott autizmussal €16
személyek sziileivel, akik latogatjdk gyermekeiket Somersetben,
vagy a hétvégekre és a vakaciok idejére a hazaviszik dOket. A
sziilok igénybe vehetik a rovid tavh pihend szolgaltatast is, de a
tavol lako iskolai tanuldk a szorgalmi idészakban szintén kaphat-
nak didkotthoni elhelyezést Somerset Courtban. A Nemzeti Autista
Szovetséget sziilok iranyitjak. A szervezet Anglia szerte folyama-
tosan dolgozik az autizmussal €16k sajatos életkoriilményeinek

megszervezeésén €s bovitésén.

Dunfirth-ban is szoros kapcsolatot tartanak fent a kornyezd
kozosséggel, egy sor szabadidds tevékenységben vesznek részt a
kozeli telepiilések lakdinak korében, gyakoriak a kozos labdaja-
tékok, teke, uszas. A telepiilés lizleteiben vasarolnak és a helyi

vendégloket is siirlin latogatjak. A bentlakok jarnak kempingez-
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ni, kerékparozni, sokan a zenei eldadasok, diszkok, és helyi
koncertek rendszeres vendégei. A gondozottak és a személyzet
kis csoportjainak utazasokat szerveznek. A kozdsség latogatoi
vasarolhatnak a farmon eldallitott termékekbdl, vagy csak
érdekldédnek, de sok falubeli minden nyilt napon biztos vendége
a farmkozosségnek. A csalddokat és a baratokat is Osztonzik a
latogatasokra. A sziilok kozeli kapcsolatban allnak a helyi
programmal. Mindenkit szeretettel latnak a kiilonféle kdzosségi
tinnepségeken, beleértve a sziiletésnapi zsuirokat, kardcsonyi
tinnepséget, a Halloween-t, vagy az egyszert kerti grill partikat.
A bentlakok rendszeresen hazalatogathatnak, ¢és a vakacidk

idejére szervezett utakra is jelentkezhetnek.

Dunfirth személyzete szoros kapcsolatot tart fenn maés szakmai
csoportokkal. Rendszeresen hivjak 6ket el6adasokra, tovabbképze-
sekre, ahova a gyermekgondozas, vagy mas kapcsolodo tertiletek-

rol hallgatokat is vendégiil latnak kdzpontjukban.

A németorszagi lakootthonok tagjai vasari mulatsagokra, fesztiva-
lokra, étterembe, uszodaba, kerékpartarakra €s mas kiranduldsokra
jarnak rendszeresen. Hof Meyerwiede szivesen fogadja a sziilok, a

kornyék gazdai, a szakemberek, és mas érdeklddok latogatasait.
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A németorszagi sziilok a kozpont munkajanak tobb programjanak
is aktiv résztvevéi. Evente kétszer szerveznek helyi konferenciat,
amikor az egyéni fejlesztési terveket készitik el, drommel latott
vendégei a heti személyzeti megbeszéléseknek, amikor a gyerme-
kiikrdl esik sz6, és évente négyszer szamitanak aktiv segitségiikre a
majorban esedékes nagytakaritasi és karbantartasi feladatokban.

A személyzet aktiv partneri egyiittmiikodésben all més, hasonlo
tevékenységet végzo helyi és regionalis intézmények munkatarsai-
val, de specidlis szakmai miithelyeket mindezidaig nem hoztak
1étre.

Hof Meyerwiede bentlak6 autizmussal €16 tagjai szdmara nincse-
nek olyan foglalkoztatasi vagy szakképzési lehetdségek az intéz-
ményen kiviil, ahol hosszutavon dolgozhatnanak, ezért a major-
sadgban sziikséges gazdalkodoi feladatokba és a hazkoriili munkéaba

vonjak be Oket szisztematikusan.

La Garriga-ban hasonl6 er6feszitéseket tesz a kozosség, igy a varos
lakoival és politikai képviseldivel kivalo a kapcsolatuk. A specialis
szabadidds tevékenységek kozott az Gszas és mas jatékok is
szerepelnek.

A személyzet mas kozpontok szdmara tanacsadoi segitséget

biztosit, s mint hivatalosan elismert, orszagos szintli vizsgald
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kozpont miikodik. A sziilok részt vesznek csaladtagjuk programja-
nak kialakitasaban, és aktiv részesei lehetnek a terapids foglalkoza-
soknak is, amihez sziikség szerint haszndlhatjdk az atmeneti
bentlakasos szolgaltatds szobait is. Igénybe vehetik tovabba a

vakacio6 idején rendelkezésre allo terapias szolgaltatasokat is.

Az etikus miikddés €s terapias megkozelités mindegyik centrum-
ban jelentds hangsulyt kap, bar a komplexitds mértéke ¢és az
alkalmazas hattere vonatkozasaban jelentds eltérések mutatkoznak.
A brit szervezet etikai szabalyzatanak tartalmat a Szocialis Tor-
vény szigoru mikodési eldirdsai szerint fogalmaztdk meg. A
szabalyzatnak mind polgérjogi, mind biintetéjogi szempontbodl a
torvényesség kovetelményeknek kell megfelelnie. Ezekrdl a
tudnivaldkrdl a személyzetet a munkaszerzddés, a munkéaba allast
megeldzd alapképzés €s a tovabbképzések keretében rendszeresen
tajékoztatjak.

Az Ir Autista Szovetség igazgatotanacsa etika albizottsagot
alapitott, amely a moralis, etikai iigyekkel foglalkozik, beleért-
ve a gondozott viselkedésének befolyasolasa érdekében
alkalmazott motivacios stratégidkat, megrovast, jutalom
elvonast és biintetéseket. Spanyolorszagban térvény irja el az

etikus szolgaltatdoi magatartas szabalyait. A program ezt
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figyelembe véve mikodik. Az eldirdsok betartasat hivatalos
allami szervek is ellendrzik. A személyzet jogait és kotelezett-
ségeit itt is a belsO tovabbképzések keretében ismertetik a
munkatarsakkal, és a rendszeres vezetdségi, iskolatandcsi
ellenérzések soran vizsgdljdk a szabdlyzatok betartdsaval

kapcsolatos kérdéseket.

A hivatalos klinikai feljegyzések eredményei mellett a sziiloktol és
szakemberektdl hallott torténetek és vélemények majd mindegyike,
az autizmussal €10 felndttek ellatdsanak vidéki szervezeti formait
nagyon pozitivan értékeli. Azt sugalljak, hogy ezek a vidéki
intézmények hatékonyan miikddnek, mert az autizmussal €16
emberek szdmara nyugalmat, vildgos kereteket, szakszerti és
valtozatos tevékenységeket biztositva ezek a koriilmények kivalo-
an alkalmasak méltosagteljes emberi életiik kiteljesitésére.

Mégis felmeriil a kérdés, hogy kik azok a raszoruldk, akik a
legjobban beleillenek ezekbe a kozosségekbe, és ki az, akinek nem
ez a megfeleld ¢életforma? Ki lehet-e sziirni a majorsagok azon
Osszetevoit, amelyek a leginkdbb hozzéjarulnak a pozitiv végkifej-
lethez? Lehet ez a személyzet, a miikodési elv, a helyi 1égkor, a
foldmiivelés soran elért sikerek, a sziikségletek allando kielégitése,

vagy az oktatas?
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Osszesitve a jelenlegi helyzetet ebben a négy kdzpontban, az

alabbiakban felsorolunk néhdny észrevételt és véleményt a koztiik

levd hasonlosagokrol és eltérésekrol:

1.

Mindegyik kozpont felvehetné a kapcsolatot a kornyékbeli
egyetemek, egészségiigyi iskolak szakembereivel kutatési, szli-
r6 program kidolgozasa, vagy mas felmérési, konzultacios cél-
bol.

A mukodési koltség eldteremtése allandd problémdaja az
igazgatosagoknak. Eves koltségvetéseket kell késziteniiik,
amelyhez az igazgatdtanacs jovahagyasa utan folyamodhatnak
kozponti koltségvetési tamogatasért a kormanyokhoz.
Valamilyen szinten minden kozpont szorgalmazza a csaladtag-
ok részvételét a munkdban, és igyekszik fenntartani az érdek-
16déstiket, ezért nagyon természetes jelenség, hogy a bentlakok
otthon toltik a hétvégét, vagy a hozzatartozok érkeznek a koz-
pontokba, hogy a fiatalt meglatogassak.

Egyes intézményekben a fejlesztd és gondozd személyzet
kiilon valik a szakmai foglalkoztatdsban dolgoz6 munkatarsak-
tol, masutt viszont nagyon fontos a szoros egyiittmiikodés, mert
a feladatuk kozos.

A kozosségek tovabbi novekedést terveznek, de nem érik el az

orszagos szintll igényt.
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6. A farmkdzpontokban végezhetd tevékenységek a foldmii-
velés, az allattartds, a szabadidds tevékenységek, miivé-
szet, oktatas, altalanos készségek fejlesztése, és szakmai
fejlesztés.

7. A személyzet kotelezd végzettsége ¢és felkészité oktatasa
intézményenként eltéré a munkaviszony kezdetén. A dolgozok,
helyi szakemberek tovabbképzési programjai is nagyon valto-
zatosak: a kotelezo ¢és az érdekldodésnek megfeleléen szabadon
valasztott specialis eldadasoktol a tobb éves felséfoku specialis
szakmai képzésig.

8. A programok egyike sem rendelkezik beépitett, szisztematikus

kutat6 és prevencids célu sziird egységekkel.

Tervek és sziikségletek

A négy kozpont sajat jovojére iranyulo tervei eltérdek. Jellemzden
progresszivnek és pozitivnak tiinnek, ¢és inkabb a fokozatos kis
1épések stratégidja, mint utopisztikus almaik szerint haladnak
céljaik felé.

A jelenlegi irorszagi projektek ezzel egyiitt meglehetdsen tartalma-
sak.

A Somerset Court sokkal képzettebb ¢és kozosség alapu szolgaltatas

iranydba mozdulna el. Ez tovabbi lakohdzakat és miihelyeket
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foglalna magéba. At szeretnék szervezni a szakmai csoport
struktarajat, részben az intézményrendszeriiket, és a miikodési

szabalyzatuk egyes pontjait is.

Az elmult években a brit Nemzeti Autista Szovetség kozponti
vezetd szerepe megerdsodott és mitkodése sokkal szervezettebbé
valt. A négy, felndttek szamara alapitott lakdotthonban, tiz autista
iskoldban és tovabbi harminc specialis 1étesitményeben irdnyitja a
munkat Anglia szerte. A jelenlegi szabalyozas és szakmai iranyvo-
nalak sokkal jobban megfelelnek a modern, tudoméanyos eredmé-
nyekre épiild elvarasoknak, és, bar az iranyitas egyre Osszetettebb,
a szinvonal ugyanakkor egyre egységesebbé is valhatott a NAS
intézményeiben. Ennek koszonhetden a kozeljovében Somerset
Court miikddésében is jelentds valtoztatasokat hajtanak végre. A
lakok tétleniil toltott szabadidejét részletesen be kivanjak osztani,
¢s szorosabb struktaraba helyezve, kozds programok megszervezé-
sével fogjak Oket aktivabb tevékenységekbe bevonni. Ezzel a
hasznos tevékenységek skalajat bdvitik €s a tervezés a napi
feladatok szintjén minden felndtt szamara valtozatosabba valhat.
Az eddigi néhany tevékenység mellett 1ényegesen tobb feladatban
vald részvételre nyilik lehetdsége azoknak az autizmussal €16

embereknek, akiknek erre sziiksége van.
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Az igazgatd a szakmai munka fejlesztésével olyan foglakoztatasi
lehetdségek feltételeit szeretné biztositani, mint példaul a nyomda-
szat, szOvés, asztalosmunka, kertészkedés, és mas tovabbi munka-
tevékenységek. Ezek kialakitdsahoz 1) szakemberekkel bovitené a
szakmai stadbot, akik a munkara nevelésen és foglalkoztatason
kiviil a kommunikacios, szocializacids és rugalmas gondolkodas
fejlesztése terén is javitanak az ellatas szinvonalat a Lorna Wing-
féle triasz alapjan. Bizik abban, hogy a szakmai munka-folyamatok
tanitdsara felvett tanarok az autizmusban felmeriild legfontosabb
sajatos problémakat az egyéni foglalkozasokon, és a munkaidd
utani szabadidds tevékenységek keretében is képesek lesznek
kezelni. Az intézmény legfébb célja tovabbra is a kommunikacios
¢s az Onallosdghoz sziikséges viselkedési készségek fejlesztése a

bentlakok integracios esélyeinek novelése érdekében.

Megjegyezte, hogy Somersetben a fejlesztomunka java kiscso-
portos foglakozasok keretében zajlott, de a legjelentdsebb
eredmények a kétszemélyes helyzetekben végzett egyéni
foglalkozasoknak tulajdonithatéak. Ezért bdviteni kivanja a
személyzetet, olyan szakemberekkel is, akik megfeleld tapaszta-
lattal rendelkeznek mar az autizmussal é16 emberek specialis

oktatasa és fejlesztése terén.
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Dunfirth fejlédése maris kézzelfoghato. A varosban lakdotthonokat
¢épitenek, amelyek tovabbi 12 autizmussal €16 személyt tudnak
fogadni, ¢és egy nyelvi laborfelszerelését is dolgoznak. A terveik

rendkivil hatarozottak:

»ldovel a kozosség Osszesen 36 autizmussal €16 felndttnek nyujt
majd otthont. Sziikséglink van a most épiil6 hdzainkon kiviil két
tovabbira, ahol a jobb képességili, u.n. jol funkcionald autizmussal
¢l6 emberek nagyobb Onallosagot élvezhetnek. Nagy sziikségiink
van egy kozosségi épiiletre, egy szakmai kdzpontra, egy hidroterapi-
as medencére, muhelyekre, egy pékségre, a latogatok elhelyezését
szolgalo vendéghazra, és egy iizlethelységre, amely egyben kiallito-

terem is, ahol a termékeinket bemutathatjuk ¢és értékesithetjiik is.”

Egy 10j lakootthon lesz a kozdsség Ujabb egysége kb. negyed
mérfoldre Dunfirth—t6l, egy négy haldszobas nyaraloban majdnem
1 hektar foldteriilettel, ahol egy anya fog lakni a csaladjaval. Négy
feln6tt autista fiatal gondozasat és vezetését vallalja, akik odakol-
toznek Dunfirth-bol, hogy a majorsagi lehetoségeknél még
valtozatosabban alakithassak életiiket. E sokkal hagyoméanyosabb-
nak tind csalddias kornyezetbdl kijarva folytatjdk munkajukat

Dunfirth-i farmon.
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Tovabbi munkalehetdségek feltételeinek megteremtésén is dolgoz-
nak. Szeretnének a kozeli szomszédsagban egy zoldségeskertet, és
tovabbi mezOgazdasagi vallalkozasokat a kozeli varosokban.
Beszallitoi szerzédések kotését tervezik, igy boltokba és tizemekbe
is szallithatndk a megtermelt ndvényeket, amelyek gondozasat
sajat alkalmazottaik végeznék. Reménykednek, hogy hozzajuthat-
nak egy iizlethelyiséghez Dublin egyik forgalmasabb kiilvarosa-

ban, ahol a termékeiket értékesithetik.

Hof Meyerwiede-ben nem terveznek valtoztatasokat a kozeljovo-
ben, habar tovabbi mezdgazdasagi €s novénytermesztési tevékeny-
séget szeretnének inditani. Tobb allatot szeretnének a magasabb
szinvonall Onellatas biztositasa érdekében, és Oriilnének, ha
termékeiket nagyobb mennyiségben értékesithetnék a helyi

z0Oldségpiacon.

Tovabbi felnéttek felvételét tervezik, egy ujabb lakdotthon
megnyitasaval, amelyet 6-8 magasan funkcionald autizmussal
¢l6 ember szamara alakitanak ki, akik megtanulhatjak az 6nallo
¢letvezetéshez sziikséges készségeket, de a munkajuk a farm-
hoz kotné 6ket. Végiil a személyzet képzésére szakmai miihe-

lyeket szeretnének létre hozni, hogy az autizmus ellatasban
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dolgozé mas intézmények szakembereinek oktatasat is bizto-

sithassak.

Jelenleg megnyitottak egy 10j asztalos és barkacs-muhelyt, és
kidolgoztdk az intézmény modern terapids €s oktatasi elveit. Az
igazgatd is Ugy gondolja, hogy ,az ellatottak legnagyobb része
nagyon sok segitséget igényel, ezért tilsdgosan magas a bentlako
személyzet aranya. Sokkal onalloban kellene dolgozniuk kevesebb

segitséggel.”

La Garriga-ban az autizmussal ¢16 gyerekek felnovekedésé-
nek megfelelden szeretnék tovabb fejleszteni az ellatd intéz-
ményrendszert, hogy mire a tanuldk elérik a felnéttkort,
addigra rendelkezésre alljon a megvaltozott sziikségleteiknek
megfeleld elhelyezés. Terveik kozott szerepel egy, folyamatos
bentlakast biztositd otthon, amely a jelenlegi kozpont mellett
mikddne. A személyzet szakmailag megalapozottabb pszichi-
atriai ellatast szeretne kialakitani, amely javitja az ellatas
mindségét.

Barmilyen nehézségek is mertiltek fel a kezdeti id6szakban, a XXI.
szdzad kapujaban az autizmussal €16 felndttek ellatasanak fejlesz-

tésére fektethetnék a hangstlyt a kdvetkezd teriileteken:
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1.) aterapias és oktatas fejlesztd kutatasok legujabb eredményei,
2.) a hatékony gyogyszeres kezelések lehetdségei (Berney, 1992),
3.) atfog6 szemléletli terapia, amely az érintett egyének fizikai €s
értelmi képességeinek fejlesztése mellett, megfeleld pszicholo-
giai timogatassal komplex ellatast biztosit,
4.) a humanszolgaltatdsok szakembereinek tdmogatdsa, és a
szocialis ellatorendszer bevondsa a teljes kort ellatds sziikség
szerinti kiegészitése érdekében.
Ugyanakkor elérkezett az id6, hogy Hof Meyerwiede, Dunfirth,
Somerset Court és La Garriga papirra vesse szakmai tapasztalatai
soran Osszegytlt tudasat. Le kell vonni a kovetkeztetéseket arrol,
hogy ,,mi az, ami mikodik” a vidéki kornyezetben ellatott az
autizmussal €16 felndttek sikeres tamogatasaban. Hof Meyerwiede-
ben most fejezddik be az a kutatasi projekt, amely a ,,Majorsdago-
kon ¢él6 autista felnottek specialis programja” cimet kapta. A
projekt eredménye egy szakmai kiadvany és egy bemutatd video-
kazetta lesz, amely Osszefoglalja a helyi ellatassal kapcsolatos
fontos informéaciokat. Célszerli az 0sszegylijtott eredményeket gy
rogziteni €és kezelni, hogy azt mas is felhasznalhassa, a koriilmé-
nyek figyelembevételével tovabb fejleszthesse ¢és a kovetkezd
generacio sziileinek és szakembereinek atadhassa. A kreativitas,

az eredetiség és a bator kezdeményezOkészség életben tartdsa
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rendkiviil fontos az orszdgos kozpontok és az atfogd nemzetkdzi

egylittmiikddés egyre intenzivebb fejlddésének iddszakaban is.

Végezetiil sziikséges volna a kulturalis és foldrajzi sajatossagokat,
valamint a hit szerepét megvizsgalni a major jellegli modellek
szempontjabol (lasd Crago, 1992). Vajon a kormanyzati tdmogatas,
vagy a ,szakemberek” munkaja tiikrozi-e azokat a kulturalis
jellegzetességeket, mint a hagyomanyos demokracia, vagy az
érzelmek tiszteletben tartdsa, vagy a korlatlan politikai hatalom
gyakorlata. A farmkozosségekben egyaltalan fellelhetéek-e a helyi
kulturélis sztereotipidk, mint az irek melankolidja, romantikaja,
fatalizmusa, az angolok karakdnsaga és hatarozottsaga, vagy a

napsiitotte Spanyolorszag kozismert vidamsaga?

Egyesek a rendszerezett €s tervszeri német szellemet figyelhetik
meg a HAF 1975-ben inditott 1épcsdzetes programjaban, amelyet
az autizmussal ¢l6 gyermekek ellatdsa érdekében kezdeményeztek.
Az elsd lépcséfok a gyermekek szamara létre hozott fejlesztd
osztaly volt, amelyet 1977-ben egy altalanos ambulans kozpont
alapitasa kovetett, majd 1988-ban Hof Meyerwiede felépitésében
teljesedett ki. Ez a haromszintes terv a strukturalt kornyezet

biztositasa elvén jott 1étre azoknak a gyerekeknek a minél teljesebb
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kori ellatasara, akik felnétté valva kihullottak a brémai kormany-

zat tamogatasi rendszerének védohalojabol.

Az Egészségligyi Vilagszervezet (WHO) egyik munka csoport-
ja 1989-ban kiadott egy jelentést ,,Az eurdpai elmegondozas
fejlodése az elsddleges gondozdi kdrnyezetben” cimmel. E
tanulmanyban az emlitett eurdpai térség alatt Spanyolorszag,
Németorszag, az Egyesiilt Kirdlysdg, Hollandia és Daénia
értendd. A jelentés a fejlodési zavarok korében nem csupan az
autizmus kérdésével foglalkozott, hanem nagy hangsulyt kapott
a kozosség alapll elmedpolo szakintézeti 1étesitmények fejlodé-
se. Hangsulyozta, hogy a valtozasok ,,... biztosithatjdk az
egyre szélesebb korben érintett csoportok szamara a kozosség-
alapu gondozas kiillonbozo ellatasformait, a megel6z6 intézke-
déseket, az egészségiigyi ismeretterjesztést &s tamogatast.
Mindezek segitséget jelenthetnek a kronikus vagy onallo
¢letvezetést akadalyoz6 rendellenességekkel €16 személyek
szamara” (2-3. 0.). Mashol Van Bourgondien ¢és Elgar (1990,
306. 0.) emlékeztetnek arra, hogy az autizmussal ¢él6 felndttek
bentlakasos programjaival kapcsolatban ,,... a tapasztalatok
szerint elért sikereket, sziikséges volna miel6bb szakszeriien

dokumentalni...”
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A WHO program a szolgaltatas és megel6zés terén nagy
hangsulyt fektet az tigyfél vagy kliens és a szolgaltatd kozotti
kapcsolat tartalmi és formai mindségére. Ez azt jelenti, hogy a
sziilok, az Onkéntesek, és a civil szervezetek vezetd szerepe
jelentésen megnd ebben az Uj konstrukcidban, mivel kozvetleniil
6k tamogatjak az autizmussal ¢16 embereket sajatos igényeiknek
megfelelden, igy érthetéen 6k jobban ismerik e csoport sajatos-
sagait, mint a szolgaltatok szakemberei. A k6zdsségi tdmogatas
¢s az onsegélyzd civil csoportok elismertebbek és hitelesebbek
lesznek a megfeleld ellatdsformak kialakitdsaban és miikodteté-

sében.

Az Eurépai Autizmus Szovetség nemrég megjelent ,,Tanulmany a
felnott autizmusrol”’(1991) cimii kiadvanya ismételten hangsulyoz-
za, mennyi feladat megoldasa all még el6ttiink az autizmussal €16
felndttek oktatasa, fejlesztése és széleskori ellatdsa terén. Spa-
nyolorszag, Németorszag, Irorszag és Anglia e tanulméanyban az
emlitett 12 orszag kozott szerepelt. Elfogadva a tudoményos
fejlodés korlatait, néhany kulcsfontossagi teriileten, mint a
diagnosztika, a szakszerti gondozas, a megfeleld élettér kialakitasa,
a tarsas ¢let kérdése, komoly hianyossagok meriiltek fel. A szerzék

véleménye szerint:
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,,Osszegezve kijelenthetjiik, hogy a tarsadalmi és jogi védérend-
szerben a helyzet altalanosan elfogadhat6. Ezzel szemben a
diagnosztika, a szakgondozas, valamint a megfeleld intézmények
kérdésében a helyzet nagyon lesujtd, még akkor is, ha tobb ujitd

kisérletnek is tanuai lehettiink.

A valaszokbol teljesen nyilvanvalo, hogy autizmussal ¢16 felndtte-
ket mas elmebetegséggel kezelt emberekkel vonnak 0Ossze az
elmegydgyintézetekben, vagy — mivel mas elhelyezési forma

nincs, ezért sokan — a csaladjukkal kénytelenek maradni (7. 0.).”

Mas adatokra és klinikai bizonyitékra alapozva Van Bourgondien
¢és Elgar (1990, 305. o.) megjegyzi: ,,Az autizmussal ¢l6 feln6ttek
legtobbje otthon €1, rokonaival. Az anyagi és szolgaltatasi tamoga-
tasok meértéke és szinvonala kozotti kiilonbségek teriiletenként

sz¢lsOségesen eltéroek.”

Spanyolorszag életszinvonal mutatéi €s a tarsadalmi védohaloja
elfogadhat6, az 1991-es tanulmany szerint, ugyanezt nem allithat-
juk egyértelmilen Németorszagrol, Angliarol és Irorszagrol.
Anglidban elfogadhatonak tlinik a diagnosztikus és gondozo

halézat rendszere. Irorszdgban ez csak a vizsgald intézményekre
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igaz. Spanyolorszagban mindkét ellatasi teriileten sulyos hidnyos-
sagokkal kiizdenek, Németorszagban pedig a gondozoéi halozat

kapott nagyon rossz mindsitést.

Amig az integracio tamogatoi a kozosségi élet és munka értékeit
helyezik eldtérbe, az autizmus kérdéskorében érdemes szembenéz-
nilink a realitadsokkal. Az Eurdpai K6zosség legutobbi, munkavalla-
lassal kapcsolatos 0sszehasonlitd tanulménya kiemeli (Demesteere

¢s Buggenhout, 1992):

»Németorszagban nem léteznek specialis védémunkahelyek az

autizmussal ¢16 felndttek szamara (173. o.).

Spanyolorszagban nincs specialisan kidolgozott feltételrend-
szere az ¢rintett személyek munkaerd-piaci megjelenésének

(176. 0.).

frorszagban az egyetlen szakmai oktatisra alkalmas kornyezet
Dunfirth, mig Nagy- Britannidban a fogyatékkal ¢l6 emberek
szakmai képzésének és munkaszerzodéssel torténd alkalmazasanak
széles skaldja ismert, ha az érintettek képesek hasznos tevékenysé-

get végezni. Az autizmussal ¢él6 felndttek szdmara gyakorlatilag
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csak néhany szervezet alakitott ki miihelyeket e sajatos adottsagi

csoport szamara (163. 0.).”

Nemzetkozi egyiittmiikodés

Mivel ezek a vidéki létesitmények az orszagos egyesiileteknek
szdmolnak be, felvetddik annak kérdése, hogy sziikség van-e
nemzetkdzi szakmai szabvanyok felallitasa? A majorsagokat
karizmatikus vezetdk alapitottak erds sziiléi csoportok iranyitasa-
val, akik jo szdndéku, kivalo szakemberek voltak, de most hogy
ezeket a létesitményeket vildgszerte masoljak, ezért felmertil annak
a kérdése, hogy:

1.) Sziikséges-e egységes, stabil pénziigyi tamogatast adni ezeknek
a létesitményeknek (pl. korményok kozti egyiittmiikodés keretében
vagy csak ez Eurdpai Uni6é korméanyainak egyiittmiikodésével)

2.) Sziikséges-e kozos értékrend meghatarozasa a teriileten, a

személyzet munkajanak és a program részletes szabalyozasahoz?

Van, aki tanacsadoi testiilet 1étrehozasat tamogatna, amely
segitene megalapitani, koordindlni és szabalyozni ezeket a
kozosségeket legalabb az Eurdpai Unidn beliil. FObb targyko-
rok az EU. elvarasoknak megfeleld finanszirozas, személyzet,

mindségbiztositds, valamint a kozds oktatdsi és kutatdsi
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programok lehetnének. Ez biztosithatna a bentlakok elhelyezé-
sének €s a programjainak alapvetd szabalyozasat. Szervezhetné
a kutatd munkacsoportok, az egészségiigyi iskolak és egyete-
mek kozotti egylittmikddésen alapuld oktatast, a személyzet €s
a szakembereknek szakmai képzését. Oktatdsi programok (pl.
gyogypedagogia, ¢€s szociadl-pedagodgia) tamogatdsa valna
lehetévé ¢€és a két, vagy tobb nyelvet beszéld személyzet
barmely létesitményben dolgozhatna. Nagymértékii megtakari-
tast lehetne elérni a felszerelés fejlesztése, valamint a személy-
zet képzése ¢és ellendrzése terén. A kozos szabalyok felallitasa
szlikség esetén még a bentlakodk 1étesitmények kozotti koltozé-

sének lehetdségét is biztosithatna.

A meglévd szervezetek az ilyen irdnyl terv természetes
alapjat képezik, és autizmussal ¢lék emberek, sziilok ¢és
szakemberek halozatat kindljak a k6zos program létrehozasa-
hoz. Kezdetnek ott a HELIOS 1I, az EU fogyatékosok szama-
felelos agazata. Akarcsak az Eurdpai Unio, az eurdpai farm-
kozosségek haldzata is jelentds valtozasokon és atszervezdodé-

sen megy keresztiil. Az 0j arculat kialakitdsat 1993-ra terve-

zik.
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Az Europai Kozosség Szocialis Bizottsaga 1970-ben elhatérozta,
hogy a szocialis tdmogatids egy részét a hatranyos helyzetliek
javara forditja. Bernard Wehrens, a ,,Fogyatékosokért Munkacso-
port” vezetdje. A csoport célja a fogyatékossaggal €16 emberek
integracioja és onrendelkezési joguk altaldnos elveinek képviselete
volt. Ez a tarsadalmi és gazdasagi integracid fontos 1€pést jelentett

az Egyesiilt Eurdpai Piac szervezésében, 1992-ben.

A HELIOS 1. projekt 1988 aprilisdban indult az Eurdpai Kozos-
ségben ¢l fogyatékosok tamogatasa érdekében. Célja az oktatasi,
gazdasagi €s szocialis integracid eldsegitése volt. A 12 tagorszag

ko6zotti miszaki ismeretek €s informaciok cseréjét segitette elo.

A napirenden 1évé HELIOS II. tervezett miikddése 1992 tavaszatol
1995-ig tart. Harminc, a fogyatékossagok széles skalajaval
foglalkozd nem kormanyzati szervezet (NGO) vitacsoportja és egy
kisebb 0sszekotdcsoport munkéjabol sziilettek jelentds valtozasok
a sulyos értelmi, testi vagy halmozott fogyatékossaggal ¢l
kiszolgaltatott emberek életében.

A javaslatok kiemelték a csaladi tamogatas, a korai megel6zés, a
fejlesztést segitd beavatkozasok, a gyerek és serdiildkori oktatas,

iskolazas, a szakképzés, a védo-foglakoztatas, a felndttek szamara
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kialakitandé napi tevékenységek, a haztartds és a mobilitas, a
kikapcsolodas és a tarsas életben vald részvétel valamint az
onallosag fejlesztéséhez sziikséges korilmények kialakitdsanak
siirgetd fontossagat. A torvényes €s az etikai védelem is szerepel a

kiemelt teriiletek kozott.

Az Europai Autizmus Szovetség a sziilok és szakemberek
koordinacios testiilete, amely az autizmussal €16 gyermekek
képzése, és a felndttek szamara alapitandd intézmények
kialakitasdhoz sziikséges anyagi tdmogatds felkutatasa
érdekében tesz jelentds erdfeszitéseket. Tevékenységi koré-
ben szerepel a kutatas, az oktatds, a szakemberképzés,
valamint a szakképzés. 1983-ban alapitottak ¢€s jelenleg 17
eurdpai orszag 30 nemzeti, vagy regionalis sziildi egyesiiletét

foglalja magéaba.

Feliigyeleti szerepe a kovetkezo:
- Az autizmus 4athaté fejlédési zavarként valo elis-
mertetése.
- Az autizmussal ¢l6 emberek érdekeinek egész €leten ativeld
képviselete, a megfeleld kezeléshez, oktatdshoz vald jog, és

mas torvényes jogok érvényesitése terén.
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- A kovetelések ismertetése a kormanyokkal és kormanykozi

szervezetekkel.

A szervezet a strasburgi Eurdpai Tanacs keretén beliil tanadcsadoi
joggal rendelkezik, és az Europa Tanics tamogatisat ¢€lvezi
Briisszelben. Az NGO vitacsoportjainak tagja is feleldsséget vallal
a kiilonb6z6 fogyatékossaggal, koztiikk az autizmussal €16 emberek
jovojéeért. A Nemzetkdzi Autizmus Egyesiilet €s az Autisme
Europe hasonlo célokat tizott ki maga elé, de az utdbbi csak az

Eurdpai K6z0sség orszagait képviseli.

A Nemzetkozi Farmkozosségek Halozata az Autizmussal ElS
Felnéttekért, (NIFCAA), egy nemrégiben alapitott testiilet,
amelynek célja az autizmussal €16 fiatalok és felndttek szdmara
létrehozott majorsagok folyamatos fejlesztése és bovitése. Tagjai
egymas kozott rendszeresen cserélik az 1 informaciokat, a
személyzetet ¢és szemléletet. Hét nyugat-eurdpai orszdg és az
amerikai Bittersweet Farm egyiittmiikodését segiti.

Végezetiil

a legtobb europai orszag autista szervezete foglalkozik regionalis
érdekképviselettel, amelyeket elszdnt sziilok és szakemberek

tartanak mikodésben. Ezek a civil csoportok a helyi autista
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terapias kdzpontokban, vagy programok kialakitasaban kulcsszere-
pet jatszanak. Fejlédésiik soran kreativan csatlakozhatnak a
Nemzetkézi Autista Szovetség (IAAE), vagy a Nemzetkozi
Farmszovetség Halozatanak (NIFCAA) munkéjahoz.
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ZARSZO

Paul Shattock

A Sunderland-i Egyetem Egészségiigyi Tudoméanyok Kara

Autizmus Kutat6é Csoportjanak vezetdje

A nyugat-eurdpai kormanyok most mar megengedhetik maguknak,
hogy polgaraik jolétével, és ne a szomszédos orszagokkal vald
habortskodassal legyenek elfoglalva. Az eurdpai ,,autista mozga-
lom” az egyiittmikodés uj szellemét tiikkrozi, amely mar érzékelhe-
té a kereskedelem, a sport, kultura és a tudomany teriiletén. Kelet-
Eurdpa orszagai most tanuljak szerencsésebb nyugati tarsaiktol,
hogyan lehet uj és fontos programokat beinditani. Ugyanakkor a
keletrdl szarmazé oOtleteket nyugaton igen gondosan tanulméanyoz-

zak.

Az ,autizmus” létezésének egyik legmeggy6zdbb bizonyitéka az
autizmussal €10 kiilfoldi emberek megismerése. Az emberi egyéni-
ség ¢s a kulturalis behatasok ellenére, az autizmussal ¢l6k majd-
nem teljesen ugyanazt a furcsa viselkedés-repertoart mutatjak

minden orszagban. Az egyének és csaladjaik gondjai gyakorlatilag
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ugyanazok, a sziikséges megolddsok is hasonloak, de minden
allamban kifejlodott egy sajat, de nem kielégitben miikodo

rendszer az autizmus problémainak kezelésére.

A torvényes keretek

Ha a megfelel6 szolgaltatasok rendelkezésre allnak, a sziiloket és a
gondozokat nem érdekli az dket tamogato torvény mechanizmusa.
Ezért fenn 4ll annak a veszélye, hogy aldbecsiilik a keretek
fontossagat és elfogadjak azok allanddsagat. A torvényes keretek
meglétét értékelni, a hatékonysagukat pedig allandéan vizsgalni,
fejleszteni kellene. A torvényeket meg lehet valtoztatni, és ezt
elsésorban azok kezdeményezhetik, akikért a térvényeket megal-

kottak.

Az eurdpai autizmussal ¢16 emberek tamogatasara vonatkoz6 jogi
lehetéségeinek korét Vogel némi kritikaval vézolta fel, miutan
osszehasonlitotta az Egyesiilt Allamokban miikdd szisztémaval
(1988). Az eurodpai szolgaltatdsok biztositasi rendszerét nemrégi-
ben Demesteere (1992) ismertette. Az eurdpai jogi rendszerek és
létesitmények ugyancsak 0Osszehasonlitds targyat képezték egy
1992-es jelentésben, amely az Eurdpa Parlament szdmara késziilt.

Nyugat-Eurépa legnagyobb részében a torvénykezés alapjat a
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nagyon ésszerli Napodleoni koédex képezi, amelyet kétszaz éve
alkottak meg. A skandindv rendszerek az egyén igényeinek
nagyobb elismerésén alapulnak. Vannak, akik az angol (és az ir)
torvényeket gyakorlatiasnak nevezik, de a szolgaltatdsokat igénybe
vevOk egy helyben toporgénak ismerték meg. Az autizmus
szempontjabol Luxemburg jogi rendszere tlinik a legjobban
megtervezettnek, de ezt a szolgaltatdisok majdnem teljes hianya

erésen lerontja.

Az autizmus felismerése és osztalyozdsa

A probléma természetét tekintve nem meglepd, hogy a pszichold-
gusok és a pszichidterek képezték az autizmus irant érdeklédok
elsd csoportjat. A jelenséget olyan megfogalmazasban értelmezték
¢s magyaraztak, ahogyan Ok értették és nézeteik az akkori hozzaal-
last tiikrozték. Ezért a korai idészak gondozoi arra hajlottak, hogy
az autizmust pszichozisként, vagy valamilyen kornyezeti behatés-
bol, rossz sziildi magatartasbol fakadd elmebajként kezeljék. Az
Egyesiilt Kiralysagban, az Orszdgos Autista Szovetség (amelyet
Orszagos Szovetség az Autista Gyermekekért névvel 1962-ben
alapitott meg tobbek kozott Lorna és John Wing pszichiater, egy
érintett gyermeket neveld héazaspar, valamint John és Elizabeth

Newson pszichologusok) elutasitotta ezt a szemléletet, és inkabb
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szervi megbetegedést tartott valoszinlinek. Az ilyen Uttord sziilok-
nek masokkal kardltve meg volt a képességiik, a tapasztalatuk és
az egyéniségiik, hogy kialljanak iigyiik mellett. Ennek eredménye-
ként az autizmust ezek utdn mar nem pszichoanalitikus oldalrol
kozelitették meg Nagy-Britannidban. Hasonléan erdteljes szemé-
lyiségek, mint pl. Haracopos, Danidban, képesek voltak biztositani,
hogy Eszak-Eurdpaban sem terjedtek el ezek az eszmék, egy-két
koriilirhatobb teriiletet kivéve. Figyelemre mélt6 még Bernard
Rimland utt6ré tevékenysége az Egyesiilt Allamokban.

Europa déli részén a pszichoanalitikus megkozelités a
domindns, bar manapsag mar nem kovetik vakon ezeket az
eszméket sem a sziilok, sem a szakemberek. Az autizmus
felismerésében és diagnozisaban a zavarokat és kiilonbsége-
ket éppen ezek az ellentmondéasos elméletek okozzak. Egyes
helyeken, pl. Franciaorszagban, a ,hitet” vilagias, gyakorlati
tényezdkkel lehet befolyasolni. Ha az autizmust ,,fogyaté-
kossagként” osztadlyoznank, és nem ,betegségként” minden
ilyen beteget kivonndk a hagyomanyos pszichiatriai intéze-
tek vonzaskorzetébdl, amelynek eredményeként az analitikus
beallitottsdgu szakemberek befolyasa 1ényegesen csokkenne.
A pszichiaterek gondolkodasanak teljes atformalédasa az

eddig elkdvetett sulyos felfogasbeli hibajuk elismerésével
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jarna, de az ilyen beismerések, akarcsak a politikusoknal, a

pszichidterek korében is igen ritkak.

Németorszagban, ahol biztositds alapt rendszer mukodik az
egészségiigyi kezelések koltségtéritésére, az elmebetegségek
kezeléséért sokkal tobbet kell fizetni, mint a fogyatékossaggal €16
emberek ellatasaért. A kevésbé objektiv, megfigyelésen alapulo
LHintuitiv”’ diagnosztika, vagy osztalyozas jelentoségét egyeldre ott

sem lehet figyelmen kiviil hagyni.

Az olyan nemzetkozi szervezetek miitkodését, mint pl. az Eurdpai
Autista Szovetség, a témak hosszas megbeszélése jellemzi minden
fontos dontéshozatal eldtt, kulturdlis, nyelvi és személyi okok
miatt, legyenek azok fontosak, vagy kisebb horderejliek. Ezeket a
dontéseket ezutan a tagok is elfogadjak, tamogatjak. Az autizmus
diagnozisanak, besorolasdnak kérdése a haladas szempontjabol
annyira alapvetd, hogy kompromisszumra ezen téren nincs semmi
lehetdség. Az Eurdpai Autizmus Szovetség korai gytliléseinek
jegyzokonyvei érdekes olvasmanyok, mert ezeket a témakat
taglaljak, de a kevésbé nyugodt emberek szamara ezt az olvas-
manyt nem ajanlom. A résztvevé szervezeteknek, el kellett

fogadniuk a tobbségi dontést, vagy tdvozhattak. A szovetség
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legtobb kiadvanyaba ismerteti az autizmus diagnosztikai osztalyo-

zasaval kapcsolatos nézeteit.

»Az kaphat, aki kér!”

(,, A nyikorgo keréknek adjak a zsirt”)- amerikai szolas

Az autizmussal ¢l6 emberek tobbsége nem tudja megfogalmazni a
nézeteit és vagyait, ezért a mi feladatunk, hogy szot emeljlink
értiik. Tul gyakran mondjdk meg helyettlink, azaz a fogyatékos
emberek és tdmogatoi helyett, hogy mi lesz a j6 szamunkra, sét,
még azt is, hogy mit szeretnénk. Nemrégiben részt vettem egy
talalkozon, amelyre mindenféle fogyatékossaggal €16 csoport
képviseldi jottek el Europabol. Az egyik felszolalod politikus az
europai szabalyozasban egészen elképesztden retrograd valtoztata-
sok bevezetésére igyekezett javaslatot tenni, amivel szemben sok
jelenlévd képviseld élénken tiltakozott. Erre az egyik résztvevo
arrdl probalta meggydzni a tiltakozokat, hogy tévednek, mert ez a
politikusnd jobban tudja naluk, hogy mire van sziikségiik. Vala-
mennyi képvisel6- az egészségesek, a testi fogyatékossaggal €16k,
siketek, gyengén latok, epilepszidsok, ¢és azok, akik kigyogyultak
pszichés problémaikbol- megprobalta megértetni a politikussal a
sajat szempontjukat, de nagy valdsziniiséggel nem sikeriilt elérni,

hogy felfogja, mik az érintett betegek személyes érdekei.
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Rénk var az elfogadhatatlan koriilmények feltarasa és elemzése, az
igényeink pontos megfogalmazasa, a megfeleld érvek megfeleld

helyen tértné kimondasa.

A ” korus” avagy az egységes fellepés

Egyetlen sziild, vagy szakember, aki a torvény képviseldihez
fordul, esetleg szimpatiat ébreszt, de ez cselekvést ritkdn von
maga utan. Egy labdarigdé mérkdzésen egyetlen szurkolo
hangja semmit sem ér, de egy szurkolotaboré, amely korusban
skandal, hatalmas zajt képes létrehozni, amelyet nem lehet
figyelmen kivil hagyni. Egyetlen feltétel van, a korusnak
ugyanazt a dolgot kell skandalnia. Hogyan varhatjuk el tor-
vényhozo6inktol, hogy észrevegyenek minket, amikor egymas-
nak ellentmondé kovetelésekkel arasztjuk el éket? Csak akkor
érdemes meghallgatni benniinket, hogyha ugyanazt mondjuk.
Az autizmussal €16 emberek képviseletében az erds orszagos €s
helyi szervezetek fontossagat nem lehet elégszer hangstlyozni.
Nem tudok mas érveket felhozni ennek alatamasztasara,
minthogy egészen vilagossa valt: a legjobb ¢és a legtobb
létesitmény azokban az orszagokban ¢és térségekben kezdhette
meg a munkajat, ahol a lobbi tevékenység a legerdsebb volt,

mert erdteljes szervezet képviselte az érdekeket. A jelenlegi
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francia helyzet tiikkrozi leginkabb ezt az allitast. Azzal egyiitt,
hogy tobb jo szakmai szinvonala 1étesitmény miikddik mar az
orszag kiilonb6zé pontjain, az autizmussal ¢él6 emberek
altalanos helyzete mégis nagyon rossz. Sok érdekvédelmi
szervezet is dolgozik, de mindegyik mas-més koveteléssel
fordul a torvénykezés felé. Feleldsek-e az illetékesek, ha nem
tudjak, mit tegyenek ilyen ellentmondéasos koriilmények

kozott?

Rogeszmék

Mindnyajunk szdmdara ismertek az autisztikus viselkedés rogesz-
méi, de ugyanilyen a rogeszmékkel taldlkozunk a szolgaltatdsok
nyujtasa terén. A torvényhozok latszélag csak egy sikon képesek
gondolkozni, amikor a szocidlis szolgaltatasokra keriil sor, az
elveik teljesen azonosulnak a legijabb divat-hoborttal, amig azt fel
nem valtja a kovetkezd. Az 0j aramlat bar gyakran az el6zo
ellentéte, mégis gy érzik, hogy ugyanolyan szolgalelkiien kell
kovetni. A szolgaltatasok kidolgozoi divatkdvetdk. E helyett az uj
ideolégia elfogaddivd és a legujabb terminologia hasznaloiva
kellene valniuk. Egy megmagyarazhatatlan tendencia is létezik,
mely szerint ,,az 01j irdnyvonalnak mindig olcsébbnak kell lennie az

el6zonél”. Ezt a mentalitast sem fogadhatjuk el.
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A) Tiltasok

Régebben az egyik Europa-szerte elfogadott megoldas a viselke-
dés rendellenességgel €16 emberek kirekesztése és tarsadalomtol
vald elszigetelése volt. Ez altaldban a hétkoznapi élett]l valod
elzarast, és nagy intézetekbe torténd atirdnyitast jelentett, ahol
rengeteg durvasagot kovettek el, terapia néven. Az ilyen intézmé-
nyek (elmegydgyintézetek) fokozatosan eltiintek, és a helyiiket az

alternativ szolgaltatasok széles skalaja vette at.

B) ,,Integracio” és ,,normalizacio”

Valoszintlileg a tiltdé rendszer elleni reakcioként, az inga most
atlendiilt a taloldalra, a programokban az ,,integracid” és ,,norma-
lizalas”, egyediili irdnyvonalaként szerepel. Ezek dicséretes célok,
de nem olyankor, amikor rderdszakoljak ezeket olyan emberekre,
akik képtelenek megvédeni magukat a durvasagokkal szemben.
Az olyan sebezheté emberek, mint az autizmusban érintettek, a
tarsadalom altal elkovetett visszaélések aldozatai lehetnek. Ez
kiterjedhet fizikai erészakra, vagy durvabb esetekben nemi

erdszakra, emberdlésre, amelyeket a tdrsadalom ,,normalis” tagjai

kovetnek el.
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Természetesen az autizmussal élonek tobb félni valdja van a
tarsadalomtol, mint forditva. Az ,,elmegyogyintézet” régi fogal-
ma, amely védelmet jelentett elvész, amikor az integraciot irjak
eld. Svédorszagban az intézmények szamat nullara csokkentették.
Az autizmussal €16k szamara inditott kozosség létrehozésat el
kellett vetni, mert a média ,,intézménynek” nevezte a kezdemé-
nyezést. A dogmatikus elvek ilyen szolgai betartasa csak karos €s

rossz lehet.

A valoban biztonsagos kornyezetrdl alkotott vélemények eltérése
sokkal szembedtlobbek kiilonb6zé orszagok koézosségeinek
Osszehasonlitasakor. Meggy6zddésem, hogy az angol ellendrok
azonnal besziintetnék a Holland Ko6zosség miikodését, a tlizvé-
delmi téren tapasztalt hidnyossagok miatt. Meg vagyok gyd6zddve
arrdl is, hogy a holland ellen6rok az angol kézpontokat hasonld
okok miatt zarnak be. Nagyon valoszinili tehat, hogy hatékonysag-
ban a kdzpontok hasonld szinten vannak, de a szolgaltatds mind-
ségét nehezebb felmérni, mint a 1épcsdk dolésszogét, vagy az

elektromos szerelvények helyét a falban.

Az eldirasok tilbuzgd betartdsa néha komédiava alacsonyitja az

otthonias koriilmények megteremtésére tett erdfeszitéseinket.
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Szabvanyositas céljabol az angol eldirdsok megkovetelik a
megfeleld végzettséget az ételek elkészitésénél. Ezt néha ugy
értelmezik, hogy a bentlakok nem készithetik el otthonukban a
sajat ennivalojukat. Eldiras van fizetd telefondllomas telepitésére
az ¢épliletben, amelyeket a bentlakok csalddtagjaik hivasara
hasznalhatnak. A legtobb otthonban a bentlakok szabadon hasz-
nalhatjak az intézmény telefonjat, és nagyon oriilnénk, ha meg is
tennék. Ismerek olyan egységet, ahol egyetlen bentlaké sem tud
beszélni, de a telefon ott van. Vajon hany ,,normal” otthonban
talalhato telefon a hallban, és hany bentlaké nem készitheti el
sajat ételét? Ilyen meggondolatlansag a mindség javitas leple alatt

sajnos egyre tobbszor eléfordul.

Az ilyen elvek rugalmatlan betartatdsa azt fogja eredményezni,
hogy a nagy, személytelen intézeteket felvaltjak a kicsi személyte-

len intézmények.

C) Vidéki kozosségek

Ugyanezek az elditéletek érvényesek mostandban az angol nyelv-
teriileten, ahol nagy nehézségekbe {itkozik a majorsagok létreho-

zasa. Anglidban 15 évvel ezel6tt nem okozott volna gondot, hogy
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engedélyt adjanak egy vidéki kozdsség megalapitasara. Ezért sok
ilyen kozosség jott létre, amelyek a fogyatékossagok széles
skalajaval foglalkoznak. Személyes tapasztalatbol mondom, hogy
az 1j kozosségekkel kapcsolatban megfogalmazodik az a kove-
telmény, hogy lehetdleg legyenek kicsik, és tizletek, és mads
szolgaltatasok kozelében helyezkedjenek el. Még a nagyon sikeres
falusi kozosségek is, mint amilyeneket a Steiner Szervezet mii-

kodtet, sem felelnek meg az uralkodo6 ideologianak.

Sziikség van a vidéki élet tdmogatdsira, bar nem feltétleniil
minden autizmussal €16 szamara, és ugyanigy nem minden érintett
érzi magat jol varosi kornyezetben. Sok autizmussal ¢€l6 ember
szamara a varos zaja és zsufoltsaga ijesztd lehet, mig a vidék
csendje, valamint a major életének beosztottsaga terapias jelleggel
bir szamara. Vidéken, ahol az élet ritmusa sokkal lassabb, az
autizmussal €16 sokkal konnyebben taldlja meg a helyét, az
atlagostol eltérd viselkedése valosziniileg kevésbé vonja magara a

figyelmet, vagy okoz kinos helyzetet.

Mintha egy alig érezhetd valtozast lehetne tapasztalni Europa-
szerte ebben a viszonyban. A vidéki kozosségek hatékonysaganak

bizonyitéka, pl. Somerset Court, Dunfirth, és ,,La Bourguette”,
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valamint az Aaltaluk kifejlesztett 0j integraciés programok erdt
adtak mas csoportoknak, hogy a jelenlegi ideologiat megvaltoz-
tassak. A kovetkezd évben Eurdpa-szerte tObb major beinditasat
tervezik.

Néha probléméak meriilhetnek fel a fogyatékossaggal éloknek
létesitett, vidéki (és varosi) kozosségek bevételt termeld
vallalkozasaival kapcsolatban is. A koltségviselo testiiletek azt
szorgalmazzak, hogy a koltségek atvallalasat a bevételek
nagysagrendjével csokkentsék. Ezzel nem nagyon inspiraljak
a normalizalast eldsegité kozpontok létesitését. Egyes vidéki
kozosségek bonyolult termékcsere rendszert dolgoztak ki,
amelyek elonyds megoldasnak tlinnek a kozosségek (ado
szempontjabol) és a partnereik szamara. Az ilyen megoldasok
hétkdznapiak vidéken, de sokkal nehezebben alkalmazhatdoak

ipari kornyezetben.

Az elfogadas szabalyai

Az elfogadas szabvanyai, ami a jelenlegi terapiat illeti folyamato-
san fejlddnek. Minden normalisan gondolkodé ember szamara
megrazd a multban hasznalt embertelen és barbar modszerek
sokasaga. Az erdteljes ¢és alkalmatlan gyodgyszerezés nagyjabol

még most is tart, de fokozatosan csokken. Gualtieri (1992) fi-
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gyelmeztetései a gyogyszerezés karos hatasaval kapcsolatban,

alatdmasztottak sok sziild 0sztonds megérzését.

Novekvo ellenérzés kiséri Europaban a fogyatékossaggal ¢16k
karara elkovetett barmilyen visszaélést. Azon durva terapidk
alkalmazoéit, melyeket a szakirodalom szerint az USA-ban
elonyben részesitenek, FEurdépaban nagy valdszintiséggel
bortonbiintetésre itélnék. Lehetséges, hogy a reakcio tulzott
volt, és hogy a gondozok képtelenek megfeleléen kezelni az
elkeriilhetetlentil felmeriilé problémakat. A torvény, ahogyan
azt néhany europai orszagban értelmezik, nem teszi lehetové
az egyes autizmussal ¢éloket jellemzd impulziv viselkedés
megnyilvanulasok kezelését. Mindenki szamara elfogadhato,
¢és érthetd szabalyok megfogalmazasa elsObbséget kell, hogy

¢lvezzen.

Csak remélhetjiik, hogy az elfogadas szabvanyainak kifejlédésé-
vel az eldirasok a szolgaltatas mindségére fognak vonatkozni, és
nem csupan a lakhatésag, vagy a személyzet végzettségére
vonatkoz6 adminisztraciora. Ezek a részletek fontosak, de sajnéla-
tos tendencia észlelhetd a szdmszerilsithetd tényezok tulértékelé-

sére.
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A szolgaltatasok egyhangusdaga

Nem minden autizmussal él6 egyén kivanja meg a bentlaka-
sos kozosséget, és nem minden érintett szdmara eldnyds a
csaladi kozeg. Ezzel egyiitt, egyetlen orszdg sem kinalja a
szolgéltatasok azon skalajat, amely megfelelden kielégitené
az autizmussal ¢él0k Osszes igényét, és nem csak a kdzossé-

gekben €16k kis hanyadaét.

Eurdpa legtobb részében azt tartjak, hogy a szocialis szolgal-
tatdsok igény szerinti egyénre szabott rehabilitacids terveket
kinalnak. Sajnos ebben a kinalatban altaldban nem szerepel
egy-két szempontnal tobb, igy a szililok és a szakemberek
nem tudjak kivalasztani a szdmukra megfelel6t. Az Gigyneve-
zett egyéniesitett tervek ,,rejtélyesen” egybevagnak a helyi
szolgaltatd gyakran igen sziikds lehetdségeivel. Anglidban
példaul gyakorlatilag esélye sincs igazi tdmogatasra annak a
csaladnak, aki képes ¢és hajlandd otthon tartani az
autizmussal €16 felnott rokonat, de sok ko6zosség alapu
létesitmény van, ahol az autizmus problémaéjat tokéletesen
megértik. Belgiumban jol kifejlesztett csalddi szolgaltatas
1étezik, de olyan kozosségek, mint Anglidban, nem talélha-

tok.
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Torvénykezés

Ertelemszertien, a torvénykezés felel a szolgéltatisok fajtainak
meghatarozasaért, valamint a tamogatasukra szolgalé pénzalapok
kiutalasaért. Kampanyaink elsédleges célpontjat képezik ezek a
torvényalkoto testiiletek, a szolgéltatdsok elérhetévé tétele célja-
bol. A politikusok ,,fogyasztoi szolgaltatasokrol” beszélnek, de
Eurdopaban, hasonloan a vilag mas tdjaihoz, az ilyen dontéseket
erdsebben befolyasoljak a gazdasagi tényezok, mint a fogyasztok

valds igényei.

A szolgaltatasok mindségét szorgalmazoknak el kell fogadniuk
ezt a helyzetet, €s be kell bizonyitaniuk, hogy az elképzeléseink
gazdasagilag és mordlisan egyarant megalapozottak. Meg kell
gy6zniink a politikusokat a hosszatavu perspektivak elfogadéasa-
nak szlikségességérdl. Ha a szolgaltatdsok megfelelden tervezettek
¢és szervezettek, ha a csalddok és a gondozdk igényeit figyelembe
vették, és ha a szolgaltatasok skaldja megfelel az igényeknek,

nincs sziikség a finanszirozasi alapok novelésére.

A politikus, mint minden szakember, szereti, ha j6 véleménnyel
vannak ro6la. Ehhez a politikusnak sziiksége van egy jo iigyre és jo

érvekre, hogy képviselhesse azt. A mi feleldsségiink megadni a
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politikusnak, amire sziiksége van. Tudatositani kell benne, hogy
problémaval all szemben, sziiksége van egy megoldasra, be kell
bizonyitania, hogy a megolddsok nem igényelnek nagyfoku
anyagi terhet. Amikor pénzt takaritanak meg, az érvek megdont-

hetetlenek.

Az europai dimenziok

Nos, ez a jelenlegi helyzet Europaban. Mindegyik orszag megpro-
bal megfelelni az igényeknek, de torténelmi, kulturalis okok és
megfeleld ismeretek hidnydban csak a sajat téves ¢s igénytelen
rendszeriiket sikeriilt felépiteni. Tizenkét nyugat-Eurdpai orszag
(Németorszag, Franciaorszag, Spanyolorszag, Portugalia, [ror-
szadg, Gorogorszag, Hollandia, Belgium, Luxemburg, Dania,
Olaszorszag, és az Egyesiilt Kirdlysag) harminc éven at igen sokat
tett azért, hogy politikai, gazdasagi és tarsadalmi kapcsolataik
nézOpontjat és érdekeit kozelitse egymashoz az Eurdpai K6zosség
keretein beliil. Varhatoan a kozeljovoben a tobbi nyugati orszag is
tagja lesz a Kozosségnek, és Kelet-Europaban is egyre tobben
tervezik a felvételilket a tagsdgba. Az ,,Eurdpai Kozosséget”
gyakran ¢éri kritika a latszolag megmagyarazhatatlan dontéseiért (a
sargarépa gylimOlcsokhdz soroldsa a leggyakrabban emlitett

példa), és nagyon j6 blinbak szerepet jatszik az orszagok nemzeti
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gazdasagpolitikdjanak bukdsakor. A megvalasztott Europa Parla-
ment nem finansziroz szolgaltatdsokat, de nagyon fontos szerepet
jatszik a szabvanyok felallitasdban, amelyeket az orszagok kor-
manyainak kotelezden el kell fogadniuk. Rendkiviil hatékony volt
példaul a kdrnyezetvédelemmel kapcsolatos eldirdsok elfogadtata-

sa.

Az olyan mozgalmak szdmara, mint a mienk, természetes, hogy a
jobb szolgaltatasok lehetdségét keressiik az Eurdpai Ko6zosség
kozremlkodésével. A Nemzetkozi Eurdpai Szdvetség az
Autizmusért 1983-ban jott l1étre, a neves belga diplomata, Jean-
Charles Salmon vezetésével. Az 6 elndksége alatt ez a szervezet
volt az egyik legmagasabban jegyzett a kevés ,,nem kormanyzati
szervezetek” koziil, olyannyira, hogy megkapta a nagyra értékelt
,.konzultdcios mindsitést” a Kozosségtol. Azdta is szoros kapcso-
latban allunk az Eurdpai Kozosség képviseldivel és illetékeseivel,

az autizmussal €16k ligyének képviseletében.

Torekvéseink kozott szerepelt nagyszabasu nemzetkozi kongresz-
szusok szervezése, valamint kisebb szakmai szimpoéziumok
tdmogatasa. Sziildcserés tanulmanyi utak jottek létre, amelyek

figyelemfelkeltdonek bizonyultak a résztvevok szamara. Tdmogat-
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juk a nemzetkdzi személyzet csere lehetdségét, és a ,,Kapcsolat”
(,,Link) kiadvanyunk tdjékoztatja a tagsadgot a szervezet munkas-

sagarol.

A szervezet onmaga nem kivan szolgaltato lenni, de célunk olyan
kornyezet létrehozasanak segitése, amely tdmogatja és lehetdvé
teszi a szolgaltatdsok beinditasat a megfeleld szervezetek altal.
Bar politikailag motivaltak vagyunk, nem vagyunk politikai part.
Az Europai Autizmus Szovetség elismeri, hogy rendkiviil kevés
es¢ly van a teljes jogi és kincstari rendszerek megvaltoztatasara,
ezért eréfeszitéseit az olyan szabvanyok kidolgozasanak iranyaba
fejti ki, amelyek az autizmussal ¢élok szamara elfogadhatok, és
minden orszag alkotmanyaba beiktathatok. Tobbek kozott ez a
szervezet allitotta 0ssze az ,,Autizmus leirdsa” (1992) kiadvanyat,
amely konszenzusos nézetet tiikkr6z az autizmusrol, anélkiil, hogy

diagnosztikai eszkoz kivanna lenni.

Tamogatas az Eurdpai Kozosség pénzalapjabol

Az Eurdpai Kozosségnek sok olyan kezdeményezése van, ame-
lyen keresztiil az 1jitdé projekteket tamogatja. Az Eurdpai
Autizmusért Szovetség éveken keresztiil kapott ilyen tdmogatast

(a HELIOS program keretén beliil), amelyet tevékenysége finan-
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szirozéasara hasznaltak, beleértve a nemrégen emlegetett jelentések
elkészitését is. A program keretén belill a mozgalmunk tdmogatast
kap az EDUCAUTISME projektjéért, amely az eurdpai orszagok-

ban dolgozo6 autizmussal €10k oktatasi moduljait dolgozza ki.

A HORIZON program, tamogatast kivan nyujtani a nemzetkozi
egylttmiikddéshez, a fogyatékossaggal ¢16k szamara kidolgozan-
d6é munkahelyteremtd projektekhez. Egy belga projekt nyerte el
legutobb a tdmogatast, autizmussal él0k fiatalok szdmara készitett
munkahelyteremtd tervével. Talan ez lesz az elsé 1épés, amelyre
az autizmussal ¢l0 emberek foglalkoztatdsahoz a legnagyobb

sziikség van.

A BIOMED program alapvetd orvosi kutatasi programokkal
foglalkozik, és megfeleld pénziigyi feltételekkel rendelkezik a
parhuzamos kutatasok tdmogatasahoz, tobbek kozott az orvosilag

elismert fogyatékossagok teriiletein.

M¢ég sok mas, a Kozosség altal finanszirozott kezdeményezés
miikddik, de mindegyik egy olyan 0Osszetevovel rendelkezik,
amelyet , kiegészitonek™ neveznek. Ez azt vonja maga utén, hogy

komoly elény szarmazik a nemzetkozi egyiittmiikddésbdl az
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egyéni partnerek hozzajarulasa mellett. Az eredmények felmérése
szerves részét képezi barmely projektnek, amely ilyen moédon

szerez tAmogatast.

Kommunikdacio és tudatossag

Bar a szakkutatok kozott 1étezik gondolat és informacio csere,
ugyanez nem mondhatd el az elsdvonalas szakemberekrol,
akik az autizmus problémaival szembesiilnek. Az angol
anyanyelviiek szamara nagy eldnyt jelent a bséges szakiroda-
lom, amely az autizmus legtobb aspektusat érinti, de eddig
nem igazan figyeltiink az angol nyelvteriileten kiviili orszagok
szolgaltatdsaira. Ezekben az orszdgokban néhdny csodalatos
szervezet mikddik, de ezen tilmenden a fellelhetd informacio

kevés.

Tervek sziilettek egy gyakorlati tapasztalatokra alapozott eurdpai,
autizmussal foglalkoz6 jsag kiadasara. Reményeink szerint ez a
forum batoritani fogja az eddig elutasitott szakembereket eredmé-
nyeik €s gondolataik kozzétételére. Bar igazsagtalan lenne azt a
koézmondast hasznalni, mi szerint ,,az iires tanyérok csorompdlnek
a leghangosabban”, sajnos az igazsadg az, hogy a tele tanyérok

egyaltalan meg sem szolalnak.
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Az Eurdpai Autizmus Szovetségnek sajat magazin jellegli kiadva-
nya van, a ,,Kapcsolat”, amely francia és angol nyelven jelenik
meg, ¢s amelynek német nyelvli megjelentetését tervezziik (Kelet-
Eurdpa szamara nagy jelent0ségli lenne), és amennyiben igény
lesz ra, spanyol és olasz nyelven is. A ,, Kapcsolat” kdzvetleniil a

sziiloknek nyujt otleteket és informacidkat.

Az ,EsGember” hatalmas elorelépés volt Europaban, amellyel
felhivtak erre a rendellenességre a figyelmet, de voltak mas
emlitésre mélto sikerek is. A ,,Hot-House Flowers” egylittes az
autizmusrol szol6 dala az irorszagi toplista elsé harom helyezettje
kozott volt 1991-ben, a flamand ,,Stef and Bob” egyiittes még
ennél is jobb eredményt ért el elsd helyezésével a belga és holland
toplistdkon ugyanabban az évben. A jogdijakat mindkét esetben
nagyvonaluan autizmussal ¢l6 emberek szadmara 1étrehozott

alapitvanyoknak adtak at.

A hasonl6 intézményeket alapitani kivand emberek egyik problé-
maja a kezdétoke. Az angol nyelvteriileten az 6nkéntes munkéval
szerzett tOke régi hagyomanynak 6rvend. A kontinentalis Europa-
ban ez a hagyomany nem létezik, ezért a tdke biztositdsa és a

szolgaltatasok létrehozésa altalaban allami felel6sség.
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Tervek a jovire nézve

Eurépa igen gyorsan valtozik, és lassan rdjoviink, hogy sajat
érdekiink egyiitt dolgozni k6zos célokért. A legfobb szolgaltatok
mindig is orszagos, de legalabb is regiondlis szintliek lesznek, €s
nehéz elképzelni ennek megvaltoztatasat. Egy paneurdpai megko-
zelités a szolgaltatdsok mindségének javuldsat hozhatja. Figye-
lemmel kisérhettiik, ahogyan a kormanyok megvaltoztattak
kornyezetvédelmi és fogyasztovédelmi jogszabalyaikat. Hasonld
lesz a helyzet a szocidlis szolgaltatasokkal is. Feltett szandékunk
keresztiil vinni az Eurdpa Parlamenten a torvényes és moralis
hatterek kidolgozasat. Az orszagos szervezeteknek ehhez ki kell
dolgozniuk a szolgéltatdsok egységesitett szabvanyait, amelyek

elvarhatok egy civilizalt tdrsadalomban.

Az ,, Autizmussal €16k jogi chartdja”, amelyet az 4 fiiggelékben
teszlink k6zzé, az Eurdpa Parlamentben pozitiv fogadtatasra talalt.
A chartat a parlament kidltvanyként kész elfogadni. Ez némi

segitséget jelent a fentiek eléréséhez.

A Charta kulcsfontossagli eleme europai stratégidnknak. Részletes
leirasok késziilnek e ,jogok” alapjan, igy az illetékesek nem

érthetik félre a benne foglaltakat. Az elfogadtatdsdban és a gya-
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korlati érvényesitésében az eltokéltek vagyunk. Lehet, hogy ez
veszélyes teriilet, de vallaljuk a kihivast. A politikusok, a rend-
Orok, vagy a drogterjesztok nincsenek felkésziilve erre a feladatra,
viszont az autizmussal €él0 emberek, csaladjaik, és az tligylk

mellett kiallo szimpatizansok sokkal felvilagosultabbak mar.

Varjuk a szolgaltatasok teljes meniirendszerének kiépiilését az
autizmussal ¢l0k szdmara, igy az egyénre szabott terveknek igazi
értelmiik lesz. Ez magaban fogja foglalni a vidéki, majorokban
torténd elhelyezést azok szamara, akik ezt a tipusu szolgaltatast

szeretnék megkapni.

Mivel a sziilok oridsi eréfeszitéseket tesznek gyermekeik sulyos
problémainak lekiizdésére, minden reményt add szalmaszalba
belekapaszkodunk. Sok szalmaszal félig kidolgozott elmélet
formajaban az USA-bdl szarmazik, de nekiink eurdpaiaknak is
rengeteg sajat Otletlink van. Ezen oOtletek tamogatoi kiszlrik

azokat az adatokat, amelyek a sajat modszeriiket alatdmasztja.

Elképzelések szerint altaldnosan elfogadott értékeld skalakat
hoznak majd létre, amelyek érzékenyen reagéalnak az autizmussal

¢lok teljesitményének javuldsara, és alkalmazhatok lesznek a
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1étez6 programokra. Remélhetéen ez a megoldas lehetdvé teszi a
haszontalan, draga, ¢és potencidlisan karos terapiak korai kisz{iré-

sét.

Eurépaban a kozosségen belilli utazashoz mar nincsen sziikség
utlevélre és a vamkorlatozdsok is megsziinnek az Unidban.
Amennyiben az orszagok vezetdéi nem tesznek meg mindent a
megfeleld szolgaltatasok kiépitéséért, az érintettek és hozzatarto-
z6ik mindent el fognak kovetni az autizmussal ¢l6 emberek
jogainak érvényesitéséért. Igy elérhetévé valik, hogy az
autizmussal ¢l6k mas orszagban kaphassak meg igényeik szerinti
szolgaltatasaikat. Csak reménykedni tudunk abban, hogy a nemze-
ti korlatok, fokozatos feloldasaval a tOke, az elvek, a rendszerek,
¢s a szaktudds szabadon vandorolhat az orszagok kozott. A
valasztasi lehetdségek igazi lehetdségével a szolgaltatasok mind-
sége ugrasszeriien javulhat. ,La Bourgette” szdldiben végzett
nyari munka igazi ¢és kellemes valtozast jelenthet, a sz6l6taposas
vonzo foglalkozést jelenthet egy Anglia északi részébdl érkezett

fiatalember szamara.
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Osszegzés

Sajnos valtozatlanul igaz az allitas, hogy a szolgaltatasok mindsé-
ge ¢s skaldja a puszta szerencsén mulik. Még azokban az orsza-
gokban is, ahol a torvényes keretek megkozelitik az idealist, a
szolgaltatasok mindsége toldott-foldott, és csak a kdzéposztalyhoz
tartozd gyerekek agilis sziilei jutnak megfeleld lehetéségekhez.
Ugyanez nemzetkozi szinten is érvényes. Csak az igények megha-
tarozasaval, modellek felallitasaval, a hatékonysaguk bizonyitasa-
val, valamint a meggydzés minden lehetséges eszkdzét bevetve
sikeriilhet a politikat befolyasolni a fejlodés érdekében. A vidéki
kozosségeket a sziilok elonyben részesitik, €és népszeriiek a
leginkéabb érintettek, az autizmussal €16 emberek korében is. Ezek
az emberek egyre jelentdsebben jarulnak hozza az autizmussal €16

tarsaik tiamogatasahoz.

Minddssze 150 esztendd telt el, hogy az els6 angol, szellemileg
visszamaradott emberek szdmara létesitett intézmény, az
Islington-i Iskola Idiotaknak, megnyitotta kapuit. Hosszu utat
tettlink meg ez 1d6 alatt, de itt Europaban még sok tenni valonk
van. Tudjuk, mit akarunk, €s hiszlink abban, hogy egyiitt dolgoz-

va elérjiik célunkat.
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A. FUGGELEK
AUTIZMUSSAL ELO SZEMELYEK JOGI CHARTAJA
Haga, 1992

Az autizmussal ¢l6 embereknek ugyanazokkal a jogokkal ¢és
kivaltsagokkal kell rendelkezniiik, melyeket az europai tarsadalom
tagjai élveznek, ahol vannak ilyen jogok, és ugy, hogy ezek a
jogok az autizmussal €16 személyek érdekeit a legjobban szolgal-
jak. Ezeket a jogokat bdviteni, védeni és érvényesiilésiiket vala-

mennyi allamban szorgalmazni kell.

Az egyesiilt nemzeteknek az ,Ertelmi Fogyatékos Személyek
Emberi Jogairdl” (1971), valamint a ,,Fogyatékos Személyek
sz0lo egyéb érvényes nyilatkozatokban foglaltakat kiilonosen az
autista személyek érdekében az alabbiakkal sziikséges kiegészite-

ni;

1. Az autista személynek JOGA van az egyéni képességeinek

megfeleld, teljes és onallé élethez.

2. Az autista személynek JOGA van a hozzaférhetd, fiiggetlen

klinikai vizsgalathoz és a pontos diagnézishoz.
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Az autista személynek JOGA van az elérhetd és megfeleld

oktatashoz.

Az autista személynek ¢és képviseldjének JOGA van
az 0Osszes, jovOjiket ¢érintd dontéshozatalban valo
részvételhez, kivansagaik lehetdség szerinti tiszteletben

tartasa mellett.

Az autista személynek JOGA van az elérhetd és megfeleld

lakohelyhez.

Az autista személynek JOGA van a megfeleld fizikai
feltételekhez, segitséghez és tamogatd szolgaltatashoz, a
produktiv elfoglaltsaghoz fiiggetlen ¢s méltosagteljes

élethez.

Az autista személynek JOGA van olyan jovedelemhez,
vagy fizetéshez, amely megfeleld ¢lelem, ruhazkodas, lakas

¢s egyeb életsziikségletek biztositasara elegendo.

Az autista személynek JOGA van a lehetdségeikhez mért
részvételre a  szdmara  kialakitott  szolgaltatasok

megtervezésében €s irdnyitasdban.

251



10.

11.

12.

13.
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Az autista személynek JOGA van a megfeleld
tanacsadashoz és gondozashoz az érintettek testi, értelmi
¢és lelki egészségének fenntartasara, beleértve a megfeleld
kezelést, egészségiigyi ellatast az Osszes sziikséges
ovintézkedésekkel tigy, ahogy azok az egyén érdekeit

a legjobban szolgaljak.

Az autista személynek JOGA van a tartalmas diszkriminativ
¢s sztereotip megoldasoktol mentes, szakképzéshez és
foglalkoztatashoz, a szakma valasztasnak és a képzésnek az
egyén képességeinek és valasztasanak tekintetbe vételével

kell, hogy torténjen.

Az autista személynek JOGA van az elérhetd és megfeleld

kozlekedéshez, szallitashoz és szabad mozgashoz.

Az autista személynek JOGA van a kulturalis, a szérak ozast,

pihenést és sportolast biztositd lehetdségek eléréséhez.

Az autista személynek egyenld JOGA van a kozdsségben
folydo  aktivitasok, szolgaltataisok ¢és  lehetdségének

hasznalatahoz.



14.

15.

16.

17.

18.

19.

Az autista személynek JOGA van a Kkizsakmanyolastol,
kihasznalastol és erdszaktol mentes, szexualis és egyéb

kapcsolatokhoz, beleértve a hdzassagot is.

Az autista személynek és képviseldjének JOGA van a térvény
elotti képviselethez, segitséghez, és jogaik teljes kori

védelméhez.

Az autista személyeknek JOGA van, hogy ¢életiiket
pszichidtriai vagy egyéb korlatozé intézménybe vald
indokolatlan bezarastél valo félelem vagy azzal valo

fenyegetettség nélkiil élhessék.

Az autista személyeknek JOGA van, hogy fizikai bantalmazas

vagy elhanyagolas aldozatava ne valjanak.

Az autista személyeknek JOGA van, hogy gyogyszeres

kezelés vagy szakmai tévedések aldozatava ne valjanak.

Az autista személynek és képviseléinek JOGA van minden
informaciohoz, amelyet a vele kapcsolatos személyes,
orvosi, pszichologiai, pszichiatriai és pedagdgiai kartonok,

feljegyzések tartalmaznak.
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B. FUGGELEK

NEMZETKOZI LEVELEZES
Ohio-i Egyetem Orvosi Kara Pszichiatria szak
Kobacker Kozpont
3000 Arlington Avenue 419-381-4172

419-3813098
lev. cim: P.O. Box 10008
Toledo, Ohio 43699-0008 Gyermekosztaly

Pszicho-edukacios szolgaltatas
1991. szeptember 17.
Mogens Andersen, Igazgato
Ny Alleradgérd
Sortmosevej 15
DANIA

Tisztelt Andersen Ur!

Paul Shattock professzortol és Maria Hoffman-t6l, a Nemzetkozi

Eurdpai Szovetség az Autizmusért vezetditdl kaptuk azt az
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informAciot, miszerint az Ondk kozpontja Eurdpa egyik legfonto-
sabb kozossége, amelyet az autizmussal ¢él6 felnOttek szamara
hoztak létre.

A férjem, dr. Norman Giddan és jomagam nemrégiben adtunk ki
egy konyvet Autizmussal élo felnottek a Bittersweet Farmon
cimmel, amely egy Egyesiilt Allamok-béli, majorban 616,
sikeresen mikodé kozosségrol szol. A projekt révén feltamadt
az érdeklddésilink a magunk okuladsara minél tobbet megtudni az
europai, vidéki elhelyezésii, autizmussal €16 serdiilok és felnot-
tek szamara létrehozott kozosségeket, és amennyiben lehetsé-
ges, meglatogatni ezeket.

Tobb cél elérését hataroztuk el. A legfontosabb a megfigyelése-
ink €s tuddsunk integraldsa a kiilfoldi és az amerikai autisztikus
kozosségek mukodésének javara. Mas célunk, egy fejezet
terjedelemben leirni az Eurdpai K6zosségrdl alkotott benyoma-

sainkat, bemutatni céljaikat, eredményeiket.

Ebben a levélben elsésorban az irant érdeklddiink, On részt venne-
e projektiinkben, tovabba szeretnénk engedélyt kapni a 1étesitmény
meglatogatasara, valamikor 1992 aprilisa és oktobere kozott. A

kozremiikddését tobb dologban is szeretnénk kérni. Szeretnénk ha:
- Megallapodast kotnénk a projektiinkbe valo részvételrol.
- Lehetévé tenné az, egy vagy két napos latogatdsunkat

intézményeben, nagy valosziniiséggel 1992 aprilisaban.
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- Engedélyt adna vide6 ¢és audio interjuk készitésére a
személyzettel,

- aszilokkel és a bentlakokkal, amikor ez lehetséges.

- Elkészitene egy irdsos onértékelést a kozpontrol.

- Kozremiikddne az irasban, vagy megirna egy 6nallo fejezetet
az intézményrol.

Jovo év majusaban 3-4 napot toltiink az Eurdpai Nemzetkozi

Egyesiilet az Autizmusért szervezésében Hagéban tartandd konfe-

rencigjanak egyik miihelyében, és reméljiik, alkalmunk nyilik a

kurzus folyaman konkrét részleteket Onnel, vagy képviseléjével

megbeszélni. On részt vesz a konferencian?

Kérjiik, tudassa veliink véleményét az oOtleteinkrdl. Varjuk vala-

szat, akar csak a mellékelt listan szerepld tobbi kdzpont valaszat is.
Tisztelettel:
Jane Giddan, M.A., CCC-SLP

a Klinikai Pszichiatria docense Ohio-1

Egyetem Orvosi Kara Pszichiatria szak
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Kobacker Kozpont

3000 Arlington Avenue 419-381-4172
419-3813098

lev. cim: P.O. Box 10008

Toledo, Ohio 43699-0008 Gyermekosztaly

Pszicho edukacids szolgaltatas
1991. Oktober 30.

R. C. Reynolds, Igazgato
Somerset Court

Brent Knoll, Highbridge
Somerset TA9 4HQ
Anglia

Tisztelt Reynolds Ur!

Megkaptuk szeptember 30-i levelét, és nagyra értékeljiik az

irantunk tanusitott joindulatot.

A latogatastervezetiinket megkdozelitéleg nyolc héten beliil allitjuk
0ssze, miutan az utazas finanszirozasa és mas kozpontok latogata-
sanak engedélyei tisztazddnak. Szerencsére mindnydjan rendkiviil

egylittmiikdok.
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Megértjiik és elismerjiik az On aggalyait a beleegyezd nyilat-
kozatokkal kapcsolatban, és elkészitjiik a dokumentumokat,
amelyeket jovahagyasra elkiildiink onnek. Erdfeszitéseinket
etikai megfontolas, valamint az ligyfél, bentlakd, és csaladjog-
ok vezetik.

Az oOnértékelést illetoen, részletes kérdodivvel kezdodik,
amelyet ez év vége elétt elkiildiink Onnek. Ezzel az eszkdzzel
kapunk atfogd képet minden kozpontrol, és lehetové teszi
szamunkra az eurdpai programok Osszehasonlitasat. Nagyra
értékelnénk, ha idokozben elkiildene nekiink barmilyen éves
jelentést, ismeretterjesztd anyagot, vagy leirast az Ondk

intézmeényérol.

Nagyon varjuk a Somerset Court-i latogatast és a személyes
tallkozast. Ott lesz On az Eurdpai Nemzetkdzi Szovetség az
Autizmusért konferenciajan? Amennyiben igen, a megbeszélésein-
ket ott folytathatjuk.

Tudna ajanlani valamilyen kétszemélyes szallas lehetdséget az
intézmény kozelében —fogadod, szallo, panzid, motel- drajanlattal
egylitt? Szeretnénk megtervezni az utunkat, ¢és tudjuk, hogy a

szallasokat id6ben le kell foglalnunk.

Vélaszat és szakmai kozremiikodését varjuk.
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Oszinte hive,

Jane Giddan, M.A., CCC-SLP
Klinikai Pszichiatria docense
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Ohio-i Egyetem Orvosi Kara Pszichiatria szak

Kobacker Kozpont

3000 Arlington Avenue 419-381-4172
419-3813098
lev. cim: P.O. Box 10008
Toledo, Ohio 43699-0008 Gyermekosztaly
Pszicho edukacids szolgaltatas

1992. februar 3.

Francoise Grémy Elndk Asszony
Sesame-Autisme

Languedoc Roussillon

38 Bd Sergent Triaire

30000 Nimes, FRANCIAORSZAG

Kedves Francoise!
Nagyra értékeljiik valaszat, és nagyon Oriiliink, hogy részt vesz az

autizmussal €16 felndttek szdmara létrehozott programok altalunk

készitendé nemzetkozi tanulményéban.
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Kezdésként mellékeljiik az altalunk 0Osszedllitott Nemzetkozi
Autista Létesitmények Felmérése kérdoivet. Kérjiik, szdnjon idot
(ez kb. két orat, vesz igénybe) arra, hogy a lehetd legpontosabban
toltse ki ezt a kérdbéivet. Valaszadashoz hasznalhat sajat papirt is,
ahol sziikséges.

A kérdoiv kiegészitéseként nagy Ordmmel vennénk, ha irdsos
esettanulmanyt kiildene, amely az Ondk munkassaganak eredmé-
nyét tiikkrozi, valamint barmilyen hivatalos, vagy nem hivatalos
kutatast, vagy felmérést, amelyet az intézményben folytattak,

fliggetleniil annak nyomtatasban torténé megjelenésétol.

Mellékeliink tovabba egy beleegyezd nyilatkozatot, szeretnénk, ha
atolvasna és véleményezné. Amennyiben interjukat, esettanulma-
nyokat, audio vagy vide6 anyagot hasznalnank fel a bentlakokrol,
csaladjaikrol és/vagy a személyzetrdl, biztosak szeretnénk lenni
abban, hogy ez a nyilatkozat megfelel minden sziikséges iranyvo-

nalnak, etikai kdvetelménynek, és az On elvarasainak.

Szeretnénk, ha a kézhezvételtdl szamitott 30 napon beliil vissza-
kiildené a kitoltott kérddivet. Amennyiben barmilyen kérdés
felmeriil, elérhet minket a 419-531-6439 Fax szamon, vagy a 419-
381-3521 telefonszamon (napkdzben).
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Koszonjlk szives kozremiikodését. Varjuk valaszat, és remélheto-
en a személyes egyiittmiikodés lehetdségét, az Europai Nemzetko-
zi Egyesiilet az Autizmusért konferenciajan méjusban, Hagaban.
Tisztelettel,

Jane Giddan, M.A., CCC-SLP
Klinikai Pszichiatria docense
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Ohio-i Egyetem Orvosi Kara Pszichiatria szak
Kobacker Kozpont

3000 Arlington Avenue 419-381-4172
419-3813098

lev. cim: P.O. Box 10008
Toledo, Ohio 43699-0008 Gyermekosztaly
Pszicho edukacids szolgaltatas

1992. marcius 30.

Joan Roca i Miralles Elnok Ur
APAFACC

Sant Antoni Ma. Claret 282, A, 2n. 2a.
08026 Barcelona
SPANYOLORSZAG

Tisztelt Roca i Miralles Utr!

Szeretném roviden tdjékoztatni Ont, a Nemzetkdzi Autista Léte-
sitmények projektrél. Néhany kérddiviinket mar kitoltottek és az
eredmény nagyon érdekesnek tlinik. Reméljiik, hamarosan mindet
megkapjuk és igy a Hagai konferencian, megbeszélhetjiik Oket.
Megfelelne-e Onnek méjus 8.-4n, csiitdrtokon, a reggeli ordkban

megbeszélés céljabol a konvencion talalkozni, egyénileg vagy kis
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csoportokban a kozos céljaink atvizsgalasa érdekében? Egy

széallodaban fogok lakni Hagaban szerdatol hétfoig.

Kérem, tudassa velem még a konferencia eldtt, ha lehetséges, és
amennyiben eldnyben részesiti az ebéd, vagy a vacsora a taldlko-
zashoz megfeleld alkalomnak tiinik-e?

Ami a jelenlegi helyzetet illeti, a konferencia el6tt csak a dan és a
holland Iétesitményeket tudom meglatogatni. A pénzalapot
csokkentették, ezért a tobbi 1étesitményt csak késObb latogathatom
meg ebben az évben. Bizom benne, hogy ez a valtozas nem okoz
kellemetlenséget senkinek, és még talan jobb is igy, mert a kérdoiv
révén megismerhetem az Ondk programjanak ,.alapjait” még a

tervezett latogatasom elott.

A hagai talalkozasig is maradok Oszinte hive,

Jane Giddan, M.A., CCC-SLP

Klinikai Pszichiatria docense
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C. FUGGELEK

KERDOIV NEMZETKOZI LETESITMENYEK
FELMERESERE
Norman S. Giddan és Jane J. Giddan,
Ohio-i Orvostudomanyi Egyetem

Toledo, Ohio

KERJUK, ANGOL NYELVEN TOLTSE KI

Ko6zpont neve

Cime

Telefon Fax
Igazgato

Személyzet szdma

Bentlakok/iigyfelek szama

1. Irjale a kozpont alapelveit, céljat

2. Kapcsolata az On orszaganak Autista Egyesiiletével

3. ROVIDEN [RJA LE A LETESITMENY TORTENETET
a. Alapité neve

b. Vezetdsége (kezdetben)
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c. Volt-e igény a programra

d. Kozosségi munka
Torténeti tényezok

f. Korméanyzati tényezok

4. LETESITMENYEK
a. Irjale az elhelyezkedést (varosi, kiilvarosi, vidéki)
b. A létesitmény mérete, felépitése (csatoljon térképet,

vagy rajzot, ha lehetséges)

5. KAPCSOLATA AZ IGAZGATO TANACCSAL,
AMENNYIBEN VAN ILYEN
a. Kinek tartoznak adminisztrativ felelosséggel?
b. Irja le a munka kapcsolatat a fentebb emlitett sze-
méllyel vagy csoporttal, az altaluk nyujtott timoga-
tast, stb.

6. SZERVEZETI SEMA
a. Irjale az igazgatd (vagy mas vezetdi pozicid) szere-
pét

b. Irjale a munkakéri hierarchiat
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C.

Sorolja fel a munkakdroket €s a sziikséges végzett-
séget, adjon rovid munkakori leirdst mindegyikhez
(csatoljon egy szervezeti leirdst, amennyiben lehet-

séges)

7. PENZUGYI TAMOGATAS

a.

Eves koltségvetési keret:
Személyzet (bér és bérkiegészitdk)
Miikodési koltségek
Egyéb
Mi a keret forrasa, 6sszege, és/vagy szazaléka?
Allami tAmogatas
Magantamogatas
Egyéb
Mennyi a napi koltség bentlakonként?
Megfelel6 a tamogatas €s a bérezés mértéke?
Igen Nem
Miért?
Osszehasonlithat6 a timogatas és a bérezés mas, ha-
sonlo jellegli intézménnyel?
Igen Nem
Miért?

267



8. FELVETELI ELJARAS ELVEI

e o

]

frja le az érintett populaciot

Hogyan érhetik el iigyfeleik az Ondk szolgaltatasa-
it?

Hogyan ismerhetik meg a sziilok a lehetdségeket?
Felvételi kritériumok

Fogyatékossag tertiletét érintd kritériumok

Esetek sulyossaga ¢€s skalaja

Milyen vérakozolistdjuk van, amennyiben létezik

ilyen?

9. SZEMELYZET

268

a
b.

C.

i

frja le a személyzet/bentlako aranyt nappal és este
Milyen végzettséget kér a munkavégzéshez?

[rja le a személyzet szupervizids lehetdségeit

frja le sajat munkaidejének beosztasat

frja le a létesitményen beliili személyzeti tovabb-
képzését

Fenntart a kozpont vizsgalati céllal hivatalos kap-
csolatot szakemberekkel (orvosok, pszichiaterek,
pszichologusok, beszédterapeutdk, stb.)?

Igen Nem



Amennyiben igen, irja le azok foglalkozasat és a munkakap-

csolat természetét:

10. A TEVEKENYSEGEK TERVEZESE

a.

b.

Melyek az intézetben vélasztott program céljai?

frjon le egy alkalmazott projekt modellt

11. BEAVATKOZAS ES A SZOLGALTATAS
ALKALMAZASA

a.

b.

frja le a bentlakok tipikus tevékenységeinek tervét
frja le az alkalmazott viselkedésmodositd eszkdzo-
ket

frja le a személyzet altal alkalmazott kommunikaci-
0s készséget fejlesztd modszereket

Melyek a gyogyszeres kezeléssel kapcsolatos eld-
irasok?

Hogyan kezelik az étkezéssel és a diétaval kapcso-
latos nehézségeket?

Milyen modon kapcsolodnak a munkéba a bentla-
kok csaladjai?

Milyen mas szocidlis szolgaltatast nydjtanak?
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12. APROGRAM FELMERESE

a. Irja le az adatnyilvantartasuk (torvény altal megko-

vetelt) modszereit

. Milyen statisztikai adatokat tartanak nyilvan, ho-

gyan?
frja le barmely vizsgalatukat, amely soran a terapias

folyamatot vagy a kimenetelt értékelték

. Milyen modon biztositjdk a dokumentumok bizal-

mas kezelését?

13. KAPCSOLAT A TARSADALOMMAL

270

Mi a bentlakok/iigyfelek kapcsolata a kiilvilaggal?

. Mennyi id6t toltenek intézményen kiviili személyek

a létesitményben? Milyen céllal?
Milyen kapcsolatot tartanak fent a személyzet és a

helyi vagy teriiletileg illetékes szakemberek kozott?

. Irja le barmely, més szakemberekkel tortént konzul-

taciot, az Ondk intézetében meghirdetett gyakorlati
oktatast vagy tovabbképzést
frja le a bentlakok szakmai, munkahelyi, karrier le-

hetdségeit



frja le a bentlakok szabadidds foglalkozésainak le-
hetdségeit
Milyen kozdsségi vagy személyes latogatasi lehetd-

ségeket kapnak a bentlakok?

14. ETIKA ES ELOIRASOK

a.

frjon le barmilyen alkalmazott etikai irAnyvonalat,
vagy megjelentetett szakmai eldirast

frja le a személyzet tovabbképzését etikai tigyekben
Létezik vallasi hattér a 1étesitményben?

Milyen kormanyzati eldirasok vannak az etikus te-
rapiaval kapcsolatban?

Milyen biztositasi kérdések meriilnek fel az etikus

terapiaval kapcsolatban?

15. TERVEK A JOVORE NEZVE

Milyen fejlédést var el a programtol erre az évre?
Milyen fejlédést var el a programtdl a kovetkezd ot
évben?

Milyen valtozasok vannak folyamatban?

Milyen, pillanatnyilag nem kivitelezhetd valtozaso-

kat szeretne?
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e. Gyakorolnak Onre nyomdst a program nem kivént

megvaltoztatasa céljabol?

16. KUTATASRA IRANYULO EROFESZITESEK

a. Kapcsolodik az intézmény barmely egyetemhez, f6-
iskolahoz, orvostudomanyi karhoz?

b. Hozzaférnek Ondk az autizmussal kapcsolatos szak-
irodalomhoz (szakkonyvek, kiadvanyok, autizmus
témaju folyoiratok)?

c. Milyen etikai el6irasokat (mint Kutatas Feliigyeleti
Testiilet) kovetnek kutatasaik soran?

d. Végeztek kutatasi tanulmanyokat mindezidaig? Ha
igen, kérjik, irja le, vagy csatoljon egy dsszefogla-

16t, vagy teljes leirast

IGAZGATO ALAIRASA

DATUM

Kérjiik kitoltés utan, juttassa vissza Jane Giddan docens részére
Cim: Nemzetkozi felmérés az autizmussal élo felnottek ellatdsarol
Kobacker Kozpont, Ohio-i Orvosi Egyetem 3000 Arlington Avenue
Toledo, Ohio 43699 USA
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D. FUGGELEK

A NEMZETKOZI FARMLETESITMENYEK
LENYEGES JELLEMZOINEK OSSZEHASONLITO
TABLAZATA
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