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DODEKAEDER

Bevezeto

A DODEKAEDER kiildetése, hogy az elst forrds legyen az autizmushoz, az
Asperger -szindrdmahoz é&s més athatd fejlédési rendellenességekhez
kapcsolédd gyakorlati megeoldasokhoz. Flggetlen kiadd, akik az autizmussal
élieket, szakembereket &5 a szllGket egyarant megcélozzak. Arra tdrekszlnk,
hogy olyan kiadvanyokat kinaljunk ingyen, hogy a fontos forrasok ne legyenek
korlatozottak azok szamara, akik érdeklddnek az aulizmussal élék vilaga irant
Nagytrtmmel wvesszilk ha megosszak velink agondolataikat,véleményeiket,
hogy olyan folydiratot kinaljunk, amelyek gyakorlati megolddsokat kindlnak és
olyan szemléletet formal amiben emberként tekint az egyénre &s nem
megklltnbtzietést tesz, wvalamint a szOloknek, tanaroknak wvagy mas
személyeknek, akik dolgoznak vagy élnek a kérdések valaszt kapjanak. .

Fontos a sokszindség elfogadasa. A neurcdiverzitas tibbnyire pozitiv, mivel az
egyenld banasmdd &5 elfogadas felé vald elmozdulast jelenti az autista
spektrumban él6k szamdra.

Az opldalakat mind azok tdltik meg kik szereinének publikdini sajat
thrténetlkkel vagy szdmdara fontos szakmai dolgot szerelne megjelentetni.
Olvasitk és publikalok szdméra mikodtetett weboldal.

Warjuk az frasaikat: hatizsak0101Egmail.com cimre
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Mivel kildbnb6zdl minden, az id6k kezdete 6ta teremtett 1énytdl, senkihez sem vagy
foghata!”

(Brenda Ueland)

Egyszer volt hol nem volt, van egy sok-sok testvérbdl allé csalad. Tagjai jarjak a vilagot,
talalomra kivalasztanak egy-egy csaladot, a gyermek szlletésével egy idében
bekdltdznek oda. Probalnak megbujni, de kire el6bb, kire utdbb, ratalalnak mindegyikre.
Attél, hogy hogyan fogadjak ezt a hivatlan lakét, lesz kibirhatatlan, nehezen elviselhet6
vagy éppen jéindulatu segitéje a csaladnak.

Mi is meglepédtiink, de szeretettel, nyitott szivvel fogadtuk. O pedig l1épésrél Iépésre
tanitott minket és tanit még ma is. Vezetett és vezet egy olyan dsvényen, amirdl
fogalmunk sem volt, hogy létezik, és hogy hova vezet. Ujabb és Gjabb informaciokkal
latott és lat el. Oszinteségével segitett és segit abban is, hogy az utunkon
szembejovék kézUl ki tudjuk valasztani, ki az igaz barat és ki, aki csak képmutatasbdél
van vellink. Megtanitotta nekiink, hogy mik a fontos dolgok az életben és melyek azok
a torténések, amelyek miatt nem érdemes aggdédnunk. Szeminket kinyitotta a latasra,
most mar nem csak néztink, lattuk is az életnek azt az oldalat, amelyet nala nélkdl
soha nem lathattunk volna. Eletiink min6sége megvaltozott. Lefoglalta minden
pillanatunkat gondoskodva kiilénféle, valtozatos feladatokrél. igy problémamegoldd
képességlnk, leleményességiink mesterfokra fejl6dott. Teherbirasunk és lelkierénk
sok-sok kénny aran er8sodott.

21 éve él veliink. Ma mar az szdszol6jaként népszerisitjilk 6t. © az Autizmus. Nevezik
betegségnek, azonban nem az, mert nem gyoégyithatd. Fogyatékossagként is csufoljak,

de az sem, hiszen olyan intellektusa van, amely nem fogyaték. Becézik allapotnak is,

de ez sem talald, mert nem lehet megvaltoztatni. O egy jelenség, O a személyiség
szerves része. O olyan emberi jellemzd, minthogy valakinek kék a szeme, vagy barna.

Jobb kezes, vagy balkezes. Annyi a kilénbség, hogy ezek a tulajdonsagok barkinek
lehetnek, Autizmusa pedig csak a kivalasztottaknak.

Az Autizmussal élt élet nem szokvanyos, néha kicsit nehéz, féleg azért, mert kevesen
ismerik, vagy olyat gondolnak réla, ami nem 8. Az Autizmusnak sok-sok szépsége van.
Olyan, mint a szivarvany, csak esd utan lathatd, amikor sut a nap. Vele is néha esik,
de utana kistt a nap és ragyog. Az Autizmus a mi tanarunk. Arra tanit, hogy vele nem
a vilagvége jon el, hanem egy Uj viladg kezdete. Arra tanit, hogy soha ne adjuk fel.
SzeretinkAutizmus, Hozzank j6 helyre jottél.
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Mar a terhesség alatt érezte, hogy ez a gyerek nem olyan, mint a masik kettd volt.
Sok lazas betegség, nehéz szlilés, csaszarmetszés, oxigénhiany, a kisfiu 6-os
Apgarral sziiletett. Allandéan sirt, megkésve fejlédétt. Amikor végre beszélni kezdett,
csak maganhangzékat mondott, s labujjhegyen indult el.

- Mint amikor a hal kicsuszik az ember kezébél, olyan volt. Minden napnak &riltem, ha
a fiam épségben maradt. Az autizmusrél akkor még nem is hallottam. Mindenki azt
mondta, azért ilyen a gyerek, mert el van kényeztetve. Végul véletlenl, egy szul8
segitett, akinek hasonléan viselkedett a gyermeke. Budapesten volt egy speciélis
intézmény, ahol alapos kivizsgalas utan megsziiletett a diagnézis: Matyas autista. -

Kisbéren, ahol laktak, nem volt specialis ellatd intézmény, a normal évodaban Matyast
egy hétig viselték el. Mindenre Ugy reagalt, mintha siket lenne. Az autista gyereket
egyuttmikodésre egyetlen modon lehet rabirni: ha lemész az 6 szintjére, rahangolddsz,
és megprobalod elcsipni azt a pillanatot, amikor lehet vele valamit csinalni. Nem lehet
buntetni, mert nem érti. Csak tirelemmel, megértéssel érhetsz el nala valamit.
Kizarolag maga érdekli, a kilvildag nem. Ha sétélni akarsz, lefekszik az utcan, kimegy a
hoba mezitlab.

Kovacs M. Matyas a Holnap hazaban jél érzi magat, naprdl napra 6nélldbb, né az
Onbizalma Foté: Kiss Teoddra

Matyast sohasem lehetett egyedil hagyni. Nyugtalanul aludt, a kertbe nem volt
hajlandoé kimenni. Otthonrdl csak egyutt jartak el, ilyenkor kinos helyzeteket,
megalaztatasokat kellett elviselniiik. Fogyatékos otthonba édesanyja nem akarta
beadni a fiat, ott még jobban leépiilt volna. Benyugtatézni nem volt hajlandé, inkabb
maga vette be a pirulat. A gyermekévek ugy teltek, hogy a csalad mindig oda kélt6z6tt,
ahol éppen volt megfeleld ellatas a gyerek szamara. Alapitvanyi 6voda, magantanar,
fejleszt6 foglalkozasok... Budapest, Debrecen, Ujra haza... Matyas nem volt rossz
tanuld, az IQ-ja mindig magas volt. Azoknal a tantargyaknal azonban, ahol a megitélés
szO@ba jott, mar bajba kerult. Nala a madar azért Ul a tojason, mert vigyaz ra. Egyest
kapott. A tizenéyes fiu el8szdér egy klubban érezte j6l magat, ahol végre nem csufoltak,
hanem hasonl6 sorsu fiatalok kozott lehetett.

Aztan 2009-ben ratalaltak a szombathelyi lakéotthonra, amelynek hangulata elsé
latasra megtetszett mindkettojiknek. Matyas bekoltdzésével semmi zokkend nem volt.
Lassan hozzaszokott a munkahoz, ma mar néha maga jelentkezik segitésre.
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A hét végén a szombathelyi F6 téren is tdbb kirakatban helyeztek el az autizmussal
kapcsolatos ismeretterjeszté anyagokat, illetve a szimbolikus kék szinli Iéggémbdket.
Mivel egyre tdbb ilyen rendellenességgel kiizdé ember él kézo6ttlink, szikség van a
tarsadalom tajékoztatasara, az autista emberek problémai iranti érzékenység
felkeltésére Foto: Kiss Teododra

A csodaszer Zsuzsa szerint nem mas, mint az elfogadas és a szeretet, az egyénre
szabott fejlesztés, meg a szakmai hozzaértés, amivel a fiatalokat itt gondozzak,
foglalkoztatjak. Hétrdl hétre javul a viselkedése, egyre onallébb és tébb az dnbizalma,
mar az otthon toltott hétvégéken is aktivabb, figyelmesebb.

Szamitégépen dolgozom, szévegeket masolok mondja Matyas, aki 6nerébdl mar
angolul is megtanult. - Amikor szabadid6zok, a sajat laptopomon jatszom, technikai,
videdjatékokat. Altalaban egyediil, mert a tdbbieket nem érdekli vagy nem értenek
hozza. Vannak itt okosabbak, akikkel beszélgetek, akik nagyon sériltek, azokat
békén hagyom. Most, hogy jon a j6 id6, majd kimegyek, szeretek hintazni, biciklizni. -

Zsuzsa ugy érzi, Matyas életében ez a happy end, a csucspont. Arrél, hogy nem fajo-
e a tavollét, az a megddbbentbéen prozai véleménye: amig élek, addig kell a sorsat
elrendeznem. Mi lesz vele, ha én nem leszek? igy nyugodt lehetek feléle, a
lakdotthonban j6 helyen van, ugy szeretik, mint a sajat gyermekuket.

Matyas élete tehat révbe jutott, a nyugdijabdl, a csaladi po6tlékbdl és a fizetésébdl
fedezni tudja a téritési dijat. De mi lesz Zsuzsaval? Neki az élete m{ive ez a gyerek.
Husz év alatt a szakmaja elavult, nyugdijra se szamithat, a 84 éves édesanyja
nyugdijabdl élnek. Parkapcsolata tonkrement. "Pengeélen tancolunk" - mondja. Nem
talalt munkat, most ismét Kisbéren lakik és gimnaziumba jar. Bizik benne, ha
leérettségizik, kdnnyebben el tud helyezkedni.

Itt biztonsagban vannak

A vasi megyeszékhelyen 2009. januarjaban nyitotta meg kapuit a varos szélén épuilt
Holnap haza, ahol tiz autista fiatal gondozasara van lehetéség.

A lakéotthon az Es6emberke Alapitvany kezdeményezésére, a Fogyatékos
Személyek Esélyegyenléségéért Kdzalapitvany palyazati. A vasi megyeszékhelyen
2009. januarjaban nyitotta meg kapuit a varos szélén éplult Holnap haza, ahol tiz
autista fiatal gondozasara van lehet6ség.

A lakéotthon az Es6emberke Alapitvany kezdeményezésére, a Fogyatékos
Személyek Esélyegyenléségéért Kozalapitvany palyazati tamogatasaval épilhetett
meg. Sokat segitett a varosi dnkormanyzat és tamogatok is akadtak béven.

A védett kbrnyezetben, a vilag zajatol elvonulva, szakértd felligyelet mellett az autista
fiatalok itt veégre esélyt kaptak az emberhez mélté életre. A maguk képességeihez
mértenyvalamennyien kiveszik a résziket a k6zés munkabol, rendben tartjak
lakéhelytket;-kerteszkednek, sportolnak, sét van koztik olyan is, aki az intézményen
kivili rehabilitacios munkahelyre jar dolgozni.
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Azaltal, hogy a hét kdzbeni foglalkoztatasuk megoldott, csaladtagjaik felszabadulnak
a napi huszonnégy oras felligyelet terhe aldl, ugyanakkor a sérilt fiatalokra is jé
hatassal van a velik azonos sorsu tarsak kdzdssége. Az intézmény szakemberei a
gyermekintézményeket és az autista gyerekek szuleit is segitik tanacsokkal,
érdekvédelmi munkaval.

Az értékét egyre jobban elveszt8 allami normativa és a lakdk havi befizetései csak
toredékét fedezik a fenntartasi kéltségeknek. A tavalyi évben dgyesen gazdalkodtak
az Uzemeltet6k: két sikeres palyazatot irtak, segitett az 6nkormanyzat és tébb
tamogato is. A pénzért azonban minden évben Ujra és Ujra meg kell kiizdeni. Nadorné
Vords Ibolya, az Es6emberke Alapitvany elndke szerint az idén egyelére még nem
irtak ki olyan palyazatot, amihez az intézmény Uzemeltetési kdltségeire
folyamodhatnanak.



Autista a gyerekem, hogyan tudom ezt elfogadni?

Sokszor olvasom a vallomasokat, hogy milyen nehéz valakinek elfogadnia , mikor
kider(il, hogy gyermeke autista. Es akkor nekiindul, hogy megkeresse a gyogyirt, mert
hogyan is toré6dhetne ebbe bele, nem karhoztathatja ilyen életre gyermekét.
Azt gondolom fontos, hogy kuldnbséget tegylink az elfogadas és a beletérédés kdzott.
Az elfogadas azt jelenti, hogy el tudom fogadni, hogy a gyermekem kilénbdzik a
tobbitél, agy szeretem, ahogy van, mert igy és 6 a gyermekem. Ezzel nem té6r6dok
bele abba, hogy 6 soha az életben nem véltozik majd, nem fog fejlédni, nem ér el
dolgokat. Epp csak elfogadom, hogy ez a valtozas és fejlédés és az elért dolgok
masok lesznek majd, mint masnal. Elfogadom, hogy az, aki mas, az nem tébb és nem
kevesebb, nem jobb és nem rosszabb.
Es azt talan minden autista nevében kijelenthetem, hogy amire vagyunk az az
elfogadas, hogy kétség és szégyen nélkil azok lehesslink, akik vagyunk, ne kelljen
allandéan aéarc mogé bujnunk, masnak mutatni magunkat.
El kell, hogy mondjam, hogy szivem belefacsarodik abba, ha azt olvasom,hogy valaki
szereti a gyerekét, de az autizmust gydldli, vagy mindenéron ki akarja kurélni a
gyermekét. Nem jo érzés, ha azt gondolja rélunk barki is, hogy valahol van egy “igazi”
gyerek, ember, akibe “beletelepedett” az autizmus, ami miatt nem tud igazi 6nmaga
lenni, vagy ha mindéssze taplalékallergia, vitaminhidny vagy egyéb testi dolog tlinetei
vagyunk.
Elmondhatom igy belulrél, hogy az autizmus a lényem része, nincs olyan, hogy
milyen lennék, ha kivennék bel6lem. Autista voltam (akkor is amikor nem tudtam,
hogy az vagyok), vagyok és leszek. Autistan eszek, alszok, alkotok, élek. Pervaziv
zavar, mondjak szakszéval, azaz egész személyiségre kiterjedd. Es talan zavar a
neurotipikus vildg szamara, de szamomra ez a valdsag, a “normalis”, az énem, az
életem.
Megértem, hogy 6ridsi arculcsapasként érheti az embert a gyermeke diagnézisa. Mert
ott van a sok sztereotipia, a széhoz kapcsolddé ijesztd torténetek, negativ dolgok.
Almodtal egy gyermekrél és olyan mintha kapnal egy halalos itéletet. De kérlek, bar
nem lesz kellemes, egy pillanatra gondolj bele a kévetkezébe: ha egyszer csak elére
kapnal egy minden bizonyossaggal beteljesed§ joslatot, hogy (egészséges,
“normalis”) gyermeked felndttkoraban sulyos beteg lesz vagy alkoholista vagy blin6z6
vagy barmi szornyiiség, mit éreznél? Mert attdl, hogy gyermeked neurotipikus,
torténhet vele  Sajnosimeg egy rakas rettentd dolog vagy alakulhat az élete ugy, hogy
csalodas lesz szamodra nem az a gyermek, akire vagytal.
De ezt természetesen elére nem lehet tudni, igy alapvetéen nem is aggédsz
ilyeneken.
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De hidd el, az autizmus sem egy minden bizonyossaggal beteljesedd atok.

A te dlmod egy tdkéletes, atlagos gyerekrdl lehet, hogy elveszett, de ez barmilyen
gyereknél elveszhet, hiszen a gyerekek nem feltétlenll olyanok, mint aminek az
ember megalmodja 6ket, senki sem tokéletes.

Es ami legfontosabb: gyermeked teljes életet élésének lehetésége egyaltalan nem
veszett el!

Epp csak Ujra kell alkotni azt a fogalmat, mit is jelent a teljes élet. Mert abban szinte
biztos vagyok, hogy még a legszuperebb képességekkel rendelkezd autistanak is
mast jelent, mint egy neurotipikusnak.

Kérlek, probalj meg nem szomorkodni azon, hogy milyen rossz latni, hogy nem ugy
jatszik, baratkozik, stb. mint egy masik gyermek, hogy kimarad dolgokbél. Neked a
sajat életednek megfeleld dolgok adjak a boldogsagot, neki pedig az § autista
életének megfeleld dolgok. Egy autista boldogsaga egészen masban lehet, mint
neked. Sokaig voltam szomoru, amiért lattam, hogy a kdéruldttem €16
gyerektarsaimnak mennyi baratjuk van, allandéan eljarkalnak egyutt mindenhova, én
pedig kimaradok ebbél. Pedig amikor néha részt vehettem ilyesmiben, utana mindig
azt éreztem, hogy hat ennél sokkal jobb otthon lenni, nem is értettem miért nem
akarnak suli utdan hazamenni. Fel kellett, hogy néjek ahhoz, hogy rajojjek, ha én
szeretek inkabb egyedil lenni, akkor ez rendben van, ha nincs millié6 baratom,
ismer8sém, de azért mégsem vagyok egyes egyedil, rendben van. Ha valaki
megerdsitett volna benne gyerekkoromban, hogy nem csak ugy lehet a dolgokat
csinalni, mint a legtébben, talan megspérolt volna egy rakds nyomorultsagot. Ha
valaki mondta volna pl. nem kell &m ,menének” lenni, hogy a ,luzerekkel” baratkozni
nem gaz, mert tok jéfej emberek valdjaban.

Ha tehat kivetited a sajat igényeidet, vagyaidat a gyerekre, 6 is azt fogja érezni, hogy
nincs vele rendben valami, mert nincsenek meg az életében azok a dolgok, amik
szerinted kellenek ahhoz, hogy 6 j6l érezze magat. De ha meglatod azokat a dolgokat,
amik 8t boldogga teszik és meger6ésited ezekben, akkor segitesz neki abban, hogy ki
tudja alakitani a sajat igényeinek megfelel6 életet és ne szégyellje pl, hogy mik teszik
boldogga, ne érezze, hogy 6 esetleg kevesebb, mert mas utat valaszt.

Ne rohdgjetek ki kérlek, amiért megosztok valami nagyon személyeset. Sokszor a
napom fénypontjat olyan dolgok jelentik, hogy latok utk6zben egy cuki madarat vagy
macskat és nem valami “normalis és feln6ttes” dolog. Szerencsére a férjem nem néz
tok hilyének, ha felhivom ilyesmivel Vagy példaul tudok ugy tokéletesen
kikapcsolddni, hogy a kristalycukrot kanalazgatom a tart6jaba és beleborzongok a sok
kis killénb6z8 kristalyba, ahogyan peregnek, ahogy a fény megtérik rajtuk. Es
ezekben a pillanatokban sok kis boldog harmdénia van. Nem attdl j6n, ha elImehetek
shoppingelni‘vagy-ha vennék egy autét.A gyermeketek agyaban is ki tudja milyen
csodalates folyamatok mennek végbe, mikor pérgetnek egy kereket, sorba rendezik a
jatékaikat vagy belemertiinek az érdekl6désiikbe.



Ismerjétek meg a vilagukat és lassatok meg, hol vannak az § kis boldogséag szigeteik.
Es fogadjatok el, hogy ha egy autistainak nem a tarsadalom szerinti mércével van mérve a
boldogsaga Lehet, hogy majd nem akar meng allast, hazat, autdt vagy akar csaladot se. De
persze lehet, hogy igen. Es egyébként ez nem csak az autizmus esetében van azért jelen, hogy
nem tud a tdrsadalom mit kezdeni igazan azokkal, akik az atlagostdl eltérGen élnének, csak itt
mar a félelem mar gyermekkorban el6jon. Mert valahogy az emberek rettenté mddon félnek
a kilonboz6ségtdl...

A diagndzis utan sajnos sokan félelembdl kezdenek el tenni dolgokat. Ott a félelem, hogy mi
lesz, ha nem kap meg elég fejlesztést, ha nem prébadlod ki ezt vagy azt a csodaszert, ha a te
hibad lesz, ha nem lesz teljes az élete.

A félelem rossz Utra vezet. A félelem nem hozhat fejlédést, a félelem kényszerit. A félelem
eltakarja az ember szeme el6l azokat a pozitivumokat és lehet&ségeket, amik valdjaban ott
vannak. A félelem meg is bénithat, 6ssze is torhet. Téged is és ezzel a gyereket is. A félelem at
is ragadhat a gyerekre, hiszen 6 leginkabb abbdl tanul, amit Iat. Ha a sziilei félnek, & is félni
fog majd. Megjartam a félelmet, tudom mirél beszélek, megtapasztaltam, hogy nem lehet a
helyes ut.

Az elfogadas hianya ugyanigy negativ kovetkezményeket hoz. Ha gyerek érzi, hogy sziilei nem
fogadjak el 6t teljesen, 6 maga sem tudja majd elfogadni magat. Nem elég, hogy a vilag
folyamatosan rombolja az 6nbizalmat, énképét, még otthon is csak azt érzi, hogy nem jo igy,
nem igy kell, nem vagy jo igy, nem igy kellesz. Ha azt érzi, hogy csaladja szégyelli, hogy 6 mas,
6 is szégyellni fogja magat.

Elfogadas és bizalom. Ezek kellenek a fejl6déshez. Tudom, hogy bizni a gyermekiinkben
rettentd nehéz. Es nem csak azért mert autista, minden sziilének meg kell kiizdenie ezzel,
hogy bizalmat szavazzon gyermekének, hogy képes a gyerek megcsinalni, tigyes lenni,
segitség nélkil tenni.

De mig a félelem lejjebb és lejjebb taszit és 6sszetor, addig a bizalom szarnyakat ad.
Tapasztalatbol mondom.

Es elhiszem, ha azt mondod, nem latod, hogyan juthatnal el a bizalomig, mert nyakig tlsz a
gondokban. Hidba ismertem meg sajat magam és értékeltem at az életemet, kellett idé ahhoz,
hogy at tudjam magam adni a bizalomnak és felépitsem az Uj néz6pontokat, mert elég jol
sikeriilt belém nevelni azt, hogy is mikddik a vilag, mit szabad és mi a gaz...

Es tudom, hogy az elfogadés és bizalom nem jelenti, hogy nem lesznek kénnyek, hogy nem
lesznek nehéz percek, hogy nem lesznek félelImek. De ezek részei gy altalaban is a
gyereknevelésnek, nem igaz? Minden szil6 elfarad néha, minden szil6 hibazik néha, minden
szUl6 félti a gyermekét, mert a jovs bizonytalan. De kdzben lehetGségekkel teli.

Ne lakat legyen a diagndzis, ami lezarja a lehetGségeket, hanem kulcs, ami kinyit egy masik
ajtot, egy masik vilagra, ami furcsanak tlinhet, amit még nem értesz, ami a gyermeked vilaga.
Sokszor olyasom a vallomasokat, hogy milyen nehéz valakinek elfogadnia,

mikor kiderul;-hogy gyermeke autista. Es akkor nekiindul, hogy megkeresse a gydgyirt, mert
hogyan is”térc’idhe:cné' ebbe bele, nem karhoztathatja ilyen életre gyermekét.
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Azt gondolom fontos, hogy klldnbséget tegylink az elfogadas és a beletdrédés kozott.
Az elfogadas azt jelenti, hogy el tudom fogadni, hogy a gyermekem kildnbdzik a
tobbitél, ugy szeretem, ahogy van, mert igy és 6 a gyermekem.

Ezzel nem t6r6ddk bele abba, hogy 6 soha az életben nem véltozik majd, nem fog
fejlédni, nem ér el dolgokat. Epp csak elfogadom, hogy ez a valtozas és fejlédés és
az elért dolgok méasok lesznek majd, mint masnal.

El kell, hogy mondjam, hogy szivem belefacsarodik abba, ha azt olvasom,hogy valaki
szereti a gyerekét, de az autizmust gyildli, vagy mindenéron ki akarja kuralni a
gyermekét. Nem jo érzés, ha azt gondolja rélunk barki is, hogy valahol van egy “igazi”
gyerek, ember, akibe “beletelepedett” az autizmus, ami miatt nem tud igazi 6nmaga
lenni, vagy ha mindéssze taplalékallergia, vitaminhiany vagy egyéb testi dolog tiinetei
vagyunk.

Elmondhatom igy belllrél, hogy az autizmus a lényem része, nincs olyan, hogy
milyen lennék, ha kivennék bel8lem. Autista voltam, vagyok és leszek. Autistan eszek,
alszok, alkotok, élek. Pervaziv zavar, mondjak szakszdval, azaz egész személyiségre
kiterjedd. Es talan zavar a neurotipikus vilag szamara, de szamomra ez a valésag, a
“normalis”, az énem.

Megértem, hogy oriasi arculcsapasként érheti az embert a gyermeke

diagndzisa. Mert ott van a sok sztereotipia, a sz6hoz kapcsolddo ijesztd

torténetek, negativ dolgok. Almodtal egy gyermekrél és olyan mintha kapnal egy
halalos itéletet. De kérlek, bar nem lesz kellemes, egy pillanatra gondolj bele a
kovetkezbbe: ha egyszer csak elére kapnal egy minden bizonyossaggal beteljesedd
joslatot, hogy (egészséges, “normalis”) gyermeked felndttkoraban sulyos beteg lesz
vagy alkoholista vagy blin6z8 vagy barmi szérnyliség, mit éreznél? Mert attél, hogy
gyermeked neurotipikus, térténhet vele sajnos még egy rakas rettenté dolog vagy
alakulhat az élete ugy, hogy csalédas lesz szamodra, nem az a gyermek, akire
vagytal.

De ezt természetesen elére nem lehet tudni, igy alapvetéen nem is aggddsz
ilyeneken. De hidd el, az autizmus sem egy minden bizonyossaggal beteljesedd atok.
A te dlmod egy tokéletes, atlagos gyerekrdl lehet, hogy elveszett, de ez

barmilyen gyereknél elveszhet, hiszen a gyerekek nem feltétlenil olyanok, mint
aminek az ember megalmodija 6ket, senki sem tokéletes.

Es ami legfontosabb: gyermeked teljes életet élésének lehetésége egyaltalan

nem veszett el!

Epp csak Ujra kell alkotni azt a fogalmat, mit is jelent a teljes élet. Mert

abban szinte biztos vagyok, hogy még a legszuperebb képességekkel rendelkezé
autistanak is.mast jelent, mint egy neurotipikusnak.
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Kérlek, prébalj meg nem szomorkodni azon, hogy milyen rossz latni, hogy nem ugy
jatszik, baratkozik, stb. mint egy masik gyermek, hogy kimarad dolgokbdl.

Neked a sajat életednek megfelel§ dolgok adjak a boldogsagot, neki pedig az 6 autista
életének megfelel dolgok. Egy autista boldogsaga egészen masban lehet, mint neked.
Sokaig voltam szomoru, amiért lattam, hogy a koruléttem él6 gyerektarsaimnak mennyi
baratjuk van, allandéan eljarkalnak egyltt mindenhova, én pedig kimaradok ebbdl.
Pedig amikor néha részt vehettem ilyesmiben, utana mindig azt éreztem, hogy hat
ennél sokkal jobb otthon lenni, nem is értettem miért nem akarnak suli utan hazamenni.
Fel kellett, hogy néjek ahhoz, hogy rajdjjek, ha én szeretek inkabb egyedil lenni, akkor
ez rendben van, ha nincs millié baratom, ismerésém, de azért mégsem vagyok egyes
egyeddl, rendben van.

Ha valaki megerésitett volna benne gyerekkoromban, hogy nem csak ugy lehet a
dolgokat csinalni, mint a legtdébben, talan megsporolt volna egy rakas nyomorultsagot.
Ha valaki mondta volna pl. nem kell am ,mendnek” lenni, hogy a ,luzerekkel”
baratkozni nem gaz, mert tok jéfej emberek valdjaban.

Ha tehat kivetited a sajat igényeidet, vagyaidat a gyerekre, 6 is azt fogja

érezni, hogy nincs vele rendben valami, mert nincsenek meg az életében azok a
dolgok, amik szerinted kellenek ahhoz, hogy 6 jol érezze magat. De ha meglatod
azokat a dolgokat, amik 6t boldogga teszik és megerésited ezekben, akkor segitesz
neki abban, hogy ki tudja alakitani a sajat igényeinek megfelel6 életet és ne szégyellje
pl, hogy mik teszik boldoggd, ne érezze, hogy 6 esetleg kevesebb, mert mas utat
valaszt.

Ne réhdgjetek ki kérlek, amiért megosztok valami nagyon személyeset. Sokszor a
napom fénypontjat olyan dolgok jelentik, hogy latok utkézben egy cuki madarat vagy
macskat és nem valami “normalis és feln6ttes” dolog. Szerencsére a férjem nem néz
tok halyének, ha felhivom ilyesmivel Vagy példaul tudok ugy tokéletesen kikapcsolddni,
hogy a kristalycukrot kanalazgatom a tartéjaba és beleborzongok a sok kis kilénb6z4
kristalyba, ahogyan peregnek, ahogy a fény megtérik rajtuk. Es ezekben a
pillanatokban sok kis boldog harménia van. Nem attél jén, ha elmehetek shoppingolni
vagy ha vennék egy autét.

A gyermeketek agyaban is ki tudja milyen csodalatos folyamatok mennek végbe, mikor
poérgetnek egy kereket, sorba rendezik a jatékaikat vagy belemeriilnek az
érdeklédésukbe.

Ismerjétek meg a vilagukat és lassatok meg, hol vannak az 6 kis boldogsag

szigeteik.

Es fogadjatok el, hogy ha egy autistdnak nem a tarsadalom szerinti mércével van
mérve a boldogsaga Lehet, hogy majd nem akar mené allast, hazat, autét vagy akar
csaladot se. De persze lehet, hogy igen. Es egyébként ez nem csak az autizmus
esetébenivan azért jelen, hogy nem tud a tarsadalom mit kezdeni igazan azokkal, akik
az atlagostol elté_réenr'élnének, csak itt mar a félelem mar gyermekkorban el6jén. Mert
valahogy az emberek rettenté modon félnek a kiildnbozdségtél. ..



Ismerjétek meg a vilagukat és lassatok meg, hol vannak az § kis boldogséag

szigeteik.

Es fogadjatok el, hogy ha egy autistanak nem a tarsadalom szerinti mércével van
mérve a boldogsaga Lehet, hogy majd nem akar mend allast, hazat, autét vagy akar
csaladot se. De persze lehet, hogy igen. Es egyébként ez nem csak az autizmus
esetében van azért jelen, hogy nem tud a tarsadalom mit kezdeni igazan azokkal,
akik az atlagostdl eltéréen élnének, csak itt mar a félelem mar gyermekkorban el6jon.
Mert valahogy az emberek rettenté modon félnek a kilénbdzéségtdl. ..

A diagnézis utan sajnos sokan félelembdl kezdenek el tenni dolgokat. Ott a

félelem, hogy mi lesz, ha nem kap meg elég fejlesztést, ha nem prébalod ki ezt vagy
azt a csodaszert, ha a te hibad lesz, ha nem lesz teljes az élete.

A félelem rossz utra vezet. A félelem nem hozhat fejlédést, a félelem

kényszerit. A félelem eltakarja az ember szeme eldl azokat a pozitivumokat és
lehet6ségeket, amik valdjaban ott vannak. A félelem meg is bénithat, 6ssze is toérhet.
Téged is és ezzel a gyereket is. A félelem at is ragadhat a gyerekre,

hiszen & leginkabb abbdl tanul, amit Iat. Ha a szulei félnek, & is félni fog

majd. Az elfogadas hianya ugyanigy negativ kdvetkezményeket hoz. Ha gyerek érzi,
hogy sziilei nem fogadjak el 6t teljesen, 6 maga sem tudja majd elfogadni magat.

Nem elég, hogy a vilag folyamatosan rombolja az énbizalmat, énképét, még otthon is
csak azt érzi, hogy nem j6 igy, nem igy kell, nem vagy jé igy, nem igy kellesz. Ha azt
érzi, hogy csaladja szégyelli, hogy 6 mas, 6 is szégyellni

fogja magat.

Elfogadas és bizalom. Ezek kellenek a fejlédéshez. Tudom, hogy bizni a
gyermekiinkben rettenté nehéz. Es nem csak azért mert autista, minden sziilének
meg kell kizdenie ezzel, hogy bizalmat szavazzon gyermekének, hogy képes a
gyerek megcsinalni, igyes lenni, segitség nélkul tenni.

De mig a félelem lejjebb és lejjebb taszit és 6sszetdr, addig a bizalom

szarnyakat ad. Tapasztalatbél mondom.

Es elhiszem, ha azt mondod, nem latod, hogyan juthatnal el a bizalomig, mert nyakig
Ulsz a gondokban. Hidba ismertem meg sajat magam és értékeltem at az életemet,
kellett id6 ahhoz, hogy at tudjam magam adni a bizalomnak és felépitsem az uj
nézépontokat, mert elég jol sikerllt belém nevelni azt, hogy is mikoédik a vilag, mit
szabad és mi a gaz...

Es tudom, hogy az elfogadés és bizalom nem jelenti, hogy ne lesznek kénnyek,nhogy
nem lesznek nehéz percek, hogy nem lesznek félelmek. De ezek részei
ugynaltaldban is a gyereknevelésnek, nem igaz? Minden szilé elfarad néha,
mindennszuld hibazik néha, minden szuld félti a gyermekét, mert a j6vé bizonytalan.
Denkdzben lehetéségekkel teli.

Ne lakat legyen a diagndzis, ami lezéarja a lehetéségeket, hanem kulcs, ami

kinyit egy masik ajtot, egy masik vilagra, ami furcsanak tlinhet, amit meég nem értesz,
ami a gyermeked vilaga.
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Toll-e W, MMW-@ wWWQ

Hogyan jutottam el az éndiagnézisig?

Nekem nincs hivatalos diagn6zisom. El8sz6r is azért, mert mindéssze 3 éve mertilt fel
bennem, hogy érintett lehetek autizmusban.

Olvastam egy blogot Kapuvari Cintia tolldbdl, melyet gyermeke szemsz6gébdl irt meg.
Amikor elolvastam, arra gondoltam, hogy "miért irja le egy teljesen ismeretlen az én
gyerekkoromat?"

Aztan ragédni kezdtem a téman: akkor most én is autista lennék, ha ennyire igazak
ram az ott leirtak? Majd elfelejtkeztem réla, de harom hénappal késdbb ismét szembe
jott velem ez a bejegyzés. Ekkor kritikus szemmel olvastam el djra. Ugy &lltam hozza,
hogy nem fogom csak azért magaménak érezni, mert nekem is nehéz volt az iskola
szocialis téren, valamint érveket, és ellenérveket fogok felsorakoztatni. Nos, sok
ellenérvet nem sikertlt igy sem felvonultatnom.

Par napig ragédtam ismét a dolgon, hogy akkor most mi is van. Hozza kell tennem,
hogy 16 éves koromban is felmertlt mar bennem a lehet8ség, hogy autista lehetek,
de a 2000 évek elején minden olyan anyag, ami fellehet§ volt az interneten a
témaban, azok leginkabb a sulyos eseteket irtak le. Olyan emberek problémait, akik
az onellatasra képtelenek. Ez rdm nem igaz, ezért akkor elvetettem a dolgot.

A blog elolvasasat kdvetéen par nap ragdédas utan felvettem a kapcsolatot Cintidval,
és hosszan beszélgettiink. Azt irta, hogy neki nem tiszte elddnteni, hogy én érintett
vagyok-e, mert nem szakért8, plane nem diagnoszta. Viszont ajanlotta Tonny
Attwood: Az Asperger-szindroma kézikdnyve cim( kdnyvet, valamint tébb Facebook
csoportot is.

A kdnyv sokat segitett a sajat dolgaim megértésében, és sok valaszt adott a gyerek
korom 6ta fennéllé kérdések java részére. Ez megersitett abban, hogy én is autista
volnék.

Viszont a Facebook csoportok kevesebb segitséget nyujtottak. EI&szdr is mert tele
vannak kétségebeesett "friss autista szll6kkel" - vagyis olyan szilékkel, akinek a
gyermeke nem rég kapott diagndzist, viszont tajékoztatast vagy segitséget,
valaszokat a kérdéseikre nem kapott. A legtébb kommentet ezekben a csoportokban
olyanok irjak, akik maguk is csupan egy-két évvel vannak régebben benne a témaban.
Rengeteg olyan dolgot olvastam ezekben a csoportokban, amitél hamar ledobta az
agyam az ekszijat. . -

—
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A kétségbeesés és a rengeteg dezinformacio szeret kéz a kézben jarni. Féleg, ha az
utdbbi, ha mast nem is, de reményt ad. Viszont sokszor csak alreményt ad, és valds
segitséget nem. Sét, van, hogy inkabb art, vagy veszélyeztet, mintsem hogy
segitene! Err6l bévebben korabbi bejegyzésemben irtam.

Azt tapasztaltam, hogy vannak egészen jo6 csoportok is, de ott is nagyon meg kell
szUrni az adataramlatot. Masik észrevételem az volt, hogy felnétt autistaknak sz6l6
csoport nincs. igy j6 par hénap olvasgatas utan Ggy déntéttem, hogy létrehozok egyet
én. Ez el6szdr egy nyilt, és barki altal latogathaté csoport volt, de hamar felmerult az
igény arra, hogy legyen inkabb zart, csak autistdknak. Ezért aztan ilyen irdnyba
valtoztunk. Sok szul6t6l valtunk meg. De méas csoportokban tébb tagunk is prébal
segiteni - vegyes eredményekkel.

Szamomra ez a csoport tette fel a pontot az i-re, ahogy azt mondani szokas. Ott
kaptam meg a végs6é megerfésitést, hogy bizony én is autista vagyok. Azé6ta tébb
szakértdvel talalkoztam mar él6ben, méas okbdl, nem diagnosztizalas céljabdl, de
azért széba kerllt az én érintettségem is, és 6k is rendre megerdsitették a sejtésemet.

Akarok-e hivatalos diagn6zis? Ha igen, miért, ha nem, miért nem?

Igen, akarok. Németorszagban, ahol élek, sokféle elénnyel is jar(hat) egy ilyen papir.
Magyarorszagon is van par elénye, de messze nem annyi, mint itt.

De ennél is fontosabb szempont az, hogy a blogom hiteles legyen. A hivatalos
papirba nem kdétnek bele sem az ismeretlenek (akik teszem azt a blogomat olvassak),
sem pedig az ismer6sok, vagy rokonok.

Mar amennyiben megosztom vellk. Persze egy nyilvanos blog utadn ez érhetetlennek
tinhet, de mas az, amikor az ember személyesen ismer valakit, és mas, amikor -
részben inkognitéban - blogot ir.

Azonban a legtdbb autista, akik felnétt korukban tudatosul csak a sajat érintettsége,
nem szerez hivatalos diagnézist. EI6szdr 8k is tartanak a negativ megitéléstél, és az
eléitéletektél. Es felndttkorara mar 6hatatlanul talalkozik az ember par ilyennel. Még
sajat magaval kapcsolatban is, pedig még nincs is megnevezve a furcsasaga.
Masrészt a diagndzisnak gyakorlati szempontbdl is vannak hatranyi. Els6sorban
példaul az, hogy egy hivatalos diagndzissal rendelkez6 személyt a legtébb cég nem
szivesen alkalmaz, még az adékedvezmény ellenére sem.

Miért lenne mégis fontos, hogy mindenki kapjon megfelel6 diagnézist? El&szdr is a
statisztika miatt:- .hogy pontos képet kaphassunk arrél, hanyan érintettek az
orszagban, és a szamok ismeretében kdnnyebben kiharcolhassuk mindazt a
tamogatast ami ahhoz szukséges, hogy teljes életet élhessiink autista emberekként.
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Masrészt azért, hogy megmutassuk, hogy igen is képes lehet egy "megvaltozott
munkaképessegl" személy is hasznos tagja lenni a tarsadalomnak - annal is inkabb,
mert az autizmus egy spektrum, és nagyon eltérd, hogy ki mennyire szorul segitségre.
Raadasul a munkaképesség "megvaltozottsaga"” nem csak egyiranyu lehet!
Konnyedén nyujthat kiemelkedd teljesitményt autista emer is, szinte barmely teruleten,
de ennek sok esetben a megfelels, személyre szabott tsmogatas a feltétele. Es persze
nem art, ha hagyjak azzal foglalkdzni, amit szeret, és ami érdekli.. Ebben persze nem
nagyon térnek el az igényeink az NT-kéétdl (NeuroTioikusok), de ebbe kar is itt
belemenni, mert ez mar egy szélesebb kor( tarsadalmi reform targyurkébe tartozik. A
Iényeg az hogy a megfelel6 tamogatas mellett j6 eséllyel a megitélésink is javulhat.

Ha van hivatalos diagndzisa az embernek, akkor joggal kérhet, vagy joggal tamaszthat
bizonyos koveteléseket a munkaltatojaval szemben a munkavégzés kortilményeivel
kapcsolatban.Ezek raadasul sok esetben olyan dolgok, amelyek nemhogy hatraltatnak
a tobbi dolgozét, hanem akar a tdbbi kolléganak is vagy a munkaltatonak is hasznara
volnanak! Példaul a neoncsdves megvilagitas helyett a LED-es vilagitasra valo attérés
hosszutavon a cégnek is érdeke, hiszen olcsébb a fenntartasa.

Sok autista, aki felnéttként eszmél ra a spektrumon valé elhelyezkedésére, nem akar
hivatalos diagnézist. Vagy azeért, mert semmilyen elé6nylk nem szarmazik belble, és
csak az idét, pénzt, energiat viszi el, vagy azért, mert ez mégiscsak egy stigma, még
akkor is, ha sehol, senkivel nem koételez6 kozolnilk a diagnézisukat. Sokakat az
befolyasol a dontésben, hogy nem akarnak egy fogyatékossagot igazolé papirt kapni.
De az is lehet, hogy egyszeriien még nem jutott el a sajat autizmusa elfogadasaig, és
nem all készen arra, hogy kivatalossa tegye ezt a - még szamara is (j - identitast.

Hosszu kell még megtennlink ahhoz, hogy az autizmus diagnézist is olyan hétkdznapi
dolognak tekintsik, és olyan természetességgel fogadjuk el, mint mara a szemiveget.
Pedig a gyenge latas szintén egy fogyatékossag, a szem nem megfelel6 funkcionalasa.

Mikortol lehet, érdemes, kell a gyereknek diagnozist szerezni?

3 éves kortol, de minél elébb, annal jobb! Amint felmeril a gyand. Ugyanis, a korai
fejlesztéssel nagyon sok dolog el6zhetdé meg, vagy kerlilhetd el. Elsésorban rossz
szokasok, szorongas, és a depresszid kialakulasa vagy elhatalmasodasa. A
mozgasszervi gondok is kdnnyebben kikliszobolhet6k ki a korai fejlesztésekkel.

Minél elébb tudjuk a gyerekrdl, hogy Sajatos Nevelést Igényel, annal elébb kerlilhet
megfeleld kérnyezetbe, ahol megkapja a szamara elengedhetetlen megértést,
elfogadast és tamogatast!

A szakiranyu-segitség a leghasznosabb szamunkra, mert fejleszti a mozgasunkat,
szocialisikeszsegeinket, és lehetévé teszi, hogy ne sajat, leginkabb negativ
tapasztalatok hosszu €veken &t tarté tdbbnyire kudarc hegyek megmaszasaval kelljen
kitapasztalnunk dolgokat.

Természetesen, a gyogypedagdgus mellett is lesznek a gyereknek negativ élményei,
kudarcai. De ez az élet részre.

13



Es fontos felismerni, hogy ezek hasznos tapasztalatok, altaluk kérvonalazédik, hogy
hol van probléma, miben kell segiteni, megerésiteni, fejleszteni a gyermeket. Es ezek
alapjan tanuljuk meg, hogy a késdbbikben miben szorul valaki segitségre, hogyan kell
segitséget kérni, ha szikséges.

Miben hoz valtozast a diagndzis?

Ezt két részre szedem:

A szulé nézépontjabdl

A legtdbb szil6 gyaszfolyamatot él at a diagnozist kdvetéen. Ez egyrészt természetes
dolog, masrészt egy autista szdmara kissé érthetetlen: olyan, mintha egy soha nem
létezett gyermek elvesztését gyaszolnak meg. De mindenféle emberi kapcsolatban
megfigyelhetd hasonlé jelenség, az emberek gyakran egy idealizalt, elképzelt képet
alkotnak meg magukban a gyermekukrél/parjukrél/barataikrél, és a valésagban a
legritkabb esetben kapjak azt, amit vartak. Ahelyett, hogy a masikat prébalnak meg
megismerni, és azt megkedvelni, megszeretni, ami a mésik, és elfogadni 6t ugy,
amilyen. Egy gyerek esetében azért is er6sebb az illuzid, mert a szuld ismeri és neveli
a legelsd pillanattdl fogva. Ismeri, és azt hiszi, hogy a sajat elképzeléseire formalhatja
6t. Ebbél sok olyan probléma keletkezik a nevelés soran, ami kicsit tébb elfogadassal
siman kikuiszébdlhetd lenne.

Meggy6z8désem, hogy a gyermek autizmusanak elfogadasa a lehetd legjobb ut a
gyerek szamar. Ha mar nem klzd a szilé azzal, hogy "meggyogyitsa", megszintesse
az autizmus "tineteit", akkor kezd6dhet csak el az igazi fejlédés. Ahogy egy tipikusan
fejlédé gyerek estében sem azt tlizziuk ki célul, hogy ne legyen akaratos, rossz
indulatu, ne boruljon ki idérél idére... hanem igyekszlink jobb embert faragni
belble,segitsik megtalalni azt, amiben jo, és azt, amiben kevésbé, hogy fejlédjon.
Nincs ok, amiért ne ugyanigy kellene tegyink egy autistanal is.

A gyerek szemszdgébdl

Semmiben. Ugyanaz a gyerek marad, mint a diagnézis el6tt volt. Csak most mar van
tudomasunk arrdl, hogy miért mas. Viszont a diagnézis 6nmagaban nem ad
magyarazatot, vagy megoldast, ezért olyan nehéz sziléként elfogadni a diagnézist.
Alapot ad arra, hogy mashogy csinaljunk dolgokat, de arra nem ad valaszt, hogy
hogyan. Majdnem olyan, mintha influenza esetén az orvos nagyon pontos
utasitasokkal latna el a kezelést illetéen. Autizmus esetén ez a Iépés kimarad.

Ami igazi kildnbséget jelenthet, az az, hogy milyen utra Iéplnk a diagnézis utan.
Mindegyikenehézségekkel lesz teli, van olyan, ami fejlédést, és eredményeket is hoz,
és van ami esak ezek illuziojat. Altalanossagban ez lehet mondani, hogy minden
olyan seg|tseg/tamogatas/modszer ami valddi fejlédéshez vezet, az empatian,
elfogadason s megértésen alapszik. Nem csak a szlil6k, hanem tanarok, az
osztalytarsak; és a csalad részérdl is.
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Elmondjam-e a gyereknek, a diagnézis?

Igen! Egyértelmien igen. Ha mar kisgyerekként megkapja, akkor is érdemes, mert ez
segit neki megérteni, hogy 6 mért mas, mint a tobbiek, és hogy ez mit jelent
szamodra, szamara, masok szamara. Mert azt nagyon hamar megérti a gyerek, hogy
6 mas, mint a tébbiek, de azt, hogy ennek mi az oka, azt nem feltétlendl - féleg
autizmus esetén. Es a diagndzis éppen erre adja meg a valaszt. Az utanajaras a
szul6vel, gyégypedagodgussal, barattal egyiitt, hogy az 6 esetében mivel jar pontosan
az autizmus, a legjobb elsé lIépes annak érdekében, hogy fejlédjon és a nehézségeit
legy6zze. De ez igaz a nem autistakra is, 6ket is hajlamos a mai taradalom magukra
hagyni olyan kulcsfontossagu életszakaszokban, mint a kamasz kor, vagy az elsé
szexualis tapasztalatok megszerzésének id6szaka.

Ahogy a diszlexia esetén, ugy az autizmusnal is a diagnézis elsésorban azt mondja
meg, hogy mik a nehézségek, mibe kell tdbb energiat fektetni, hogy a gyermek ne,
vagy minél kevésbé maradjon le a tarsaitdl. Ez a fejlédés. A személyes fejl6dés ott
kezdddik, hogy tisztaban vagyunk az er8sségeinkkel, és nehézségeinkkel. Ezek
ismeretében mar tudjuk, hogy mibe kell, és mibe érdemes idét, energiat fektetni.

Van egy masik ok is, amiért fontosnak tartom tovabba, hogy mar egészen kicsi (3-5
éves) korban és beszéljunk nyiltan gyermekinkkel arrél, hogy autista. Ebbdl is latja,
egyutt. Viszont nem szabad Iépten-nyomon azt sulykolni, hogy "te autista vagy".
Akkor emlitsiik ezt, ha beszélni akar réla, vagy amikor ez relevans. Semmiképp se
tegyuk féltésbdl, bantasbdl, vagy manipulacioés céllal.

Ahogy mar fentebb irtam, a gyermekek nagyon hamar megérzik, mar egészen Kicsi
korban is észreveszik, ha 6k masok, nagyon elitnek a tébbségtél. Amikor ez majd
elkezdni zavarni, akkor minden bizonnyal magatél fordul majd a szil6khéz, hogy
megtudja, mi ennek az oka?

Az errél vald beszélgetés leginkabb a jol kivitelezett szexualis felvilagositashoz lehet
hasonlitani. Mindig a koranak megfelel6 médon és mélységében avassuk be a
gyermeket, és leginkabb hagyjuk, hogy 6 vezesse a beszélgetést. Hadd tegye fel a
kérdéseit, és ezeket valaszoljuk meg legjobb tudasunk szerint. igy biztosan nem
okozunk traumat azzal,

hogy tébbet mondunk vagy nagyobb jelentéséget tulajdonitunk a témanak, mint
amennyire az 6_szamara fontos.
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Amit még fontosnak tartom, hogy nyomatékositsuk, hogy 6 mashogy mas, mint
masok, de valéjaban, mindenki mas. Csak az autizmusa miatt, az § massaga
feltindbb lehet, mert ritkabb, kevésbé ismert, és szokatlan.

De ez semmivel nem rosszabb, mint mas furcsasaga. Valamint ugyanennyire fontos
megérteni vele, hogy az U szempontjabél nézve, neki meg masok tinhetnek
furcsanak. Es, hogy az autizmusboél fakadéan bizonyos dolgok nehézséget
okozhatnak neki a tdbbséggel szemben. Viszont kdnnyen lehet, hogy valami masban
ugyanebbél kifolyolag sokkal jobb az atlagnal!

De a legfontosabb, hogy semmivel sem rosszabb, vagy kevesebb, mint masok!

Koszonet a lektoralasért Jakd Adriennek.

g >

16



L vidlinsylids hatalveas

Amikor elkezdtem autista gyerekekkel dolgozni, két nagyon fontos dologra jottem
ra. Az egyik: rugalmassag, nézépont valtas. Sokaknak meséltem mar, milyen
katartikus volt az élmény, amikor egy képsorozatot adtam egy tanitvanyomnak, hogy
tegye sorrendbe majd mesélje el a torténetet. A kérést teljesitette, sorban alltak a
képkockak, csak nem éppen ugy, ahogy (szerintem, meg a gyarté szerint) kellett
volna. Széltam is neki, hogy: Ajjaj, ez igy biztosan nem lesz jé! O pedig kétotte az
ebet karéhoz, marpedig kérem, ez a helyes megoldas! Mivel vitatkozni nem igazan
szeretek, gondoltam essink neki a bizonyitasi folyamatnak. Kértem, mesélje el
nekem, legyen oly kedves, mirél is sz6lhat szerinte ez a négy kép, igy kirakva. Ekkor
még nem tudtam, de pillanatokon belil akasztottak a hohért és kedves tanitvanyom a
10 évével lesoport a szinrdl egy perc alatt. A megoldas értelmes és logikus volt, tan
még jobb is, mint amit a megolddkulcs kinalt. Nakérem. En ott, és akkor tanultam
meg, hogy semmit ne vegyek készpénznek, és hogy semmi sincs csak azért, mert
,azt mondtak”. Elismerve a megoldast, jot nevettiink, milyen mereven ragaszkodtam a
sajat igazamhoz. EInézést kértem, majd ezek utan minden alkalommal kerestik,
hogyan tudunk ugyanarra a négy képkockara kiilénb6zé térténetet mesélni. A
gyerekektdl tanultam meg kérdezni. Mindig mindenre rakérdeznek. Ez vagy az miért
igy van, vagy éppen miért pont ugy, és nem amugy. Kétségtelen, nagyon okosak. Az
elmult évek soran rengeteget tanultam t6lik (nem csak gondolkodasi médot, targyi
tudast is). Ez a fajta gondolkodas megtanitott arra, hogy ne kérjek szamon valamit
télik csak azért, mert azt igy vagy ugy SZOKTUK csinalni. Nem kérek és nem tanitok
semmit, aminek nincs

értelme hosszu tavon. Tudok engedni az elvarasaimbdl, ha a gyerekek ravilagitanak,
hogy annak amugy semmi értelme.

A masik pedig: a valasztas, valasztani hagyas ereje. Ehhez is van kedves torténetem,
természetesen. Tortént egyszer, hogy egy tanitvanyom minden reggel morcosan
fogadott a suliban. Problémajanak fékuszaban az allt, hogy az altalam neki szant
napirend elsé pontja, az ugynevezett ,k6dos munka” volt. Barmit talaltam is ki, hogy
izgalmasabb, kdnnyebb, mdkasabb, jobb legyen ez a feladathelyzet, nem csékkent az
ellenallas. Osszedugtuk hat a fejlinket egy tapasztaltabb kollégaval (akitél nem
mellesleg rengeteget tanultam) és megsziletett a megoldas. Egy ugynevezett
valasztétablat.kapott tanitvanyom, ahol négy tevékenység volt feltiintetve és minden
reggel maga valaszthatta ki, milyen sorrendben végzi el azokat.

| P
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A keret egyértelm(, a feladatot meg kell csinalni, de hogy mikor, az az 6 kedvére lett
bizva. Izgatottan mentem be masnap reggel, vajon, hogy alakulnak dolgaink.

Es lass csodat! Morgolédas egy szal sem, szép csendben, boldogan indult a nap,
mindenki boldog volt. A probléma megoldddott. Es tudjatok mivel kezdte tovabbi két
éven keresztil minden napjat ez a gyermek? Kédos munkaval! Ez volt az elsé
alkalom, amikor sajat b6rdmon tapasztaltam, mekkora ereje van a valasztasnak és
hogy mennyire kevés lehetéséget biztositunk a gyerekeknek erre. Mert ahogy nekiink,
nekik is biztonsagot ad, ha érzik, van doéntési lehetdséguk.

Mostani munkdm soran kifejezetten sok olyan gyerekkel taldlkozom, akinél a fent emlitett
hozzaallads nagyon is kifizet6d6. A gyerekek partnernek tekintenek és boldogan vesznek részt
velem abban az utazasban, amire hivom Gket. El6fordulnak nehézségek, persze. De ha nem
lennének, nem tudnank mibdl tanulni. 8k sem, én sem.

S
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Muslicak vagyunk és a rosszul megvalasztott elvarasok, illetve azok, amiket még
sajat magunk szamara se fogalmazunk meg, a pokok. Halét sz8nek, amibe aztan
észrevétlenul belegabalyodunk. El6szdr ugyan kizdink a szabadulasért, de végil
megadjuk magunkat és aldozataul eslink a lathatatlan ellenségnek. Tudatositanunk
kell magunkban, hogy mit varunk dnmagunktdél, a gyerekektél, a szul6ktél. Ez a
legfébb eszkbz a kezlinkben, amivel elkerilhetjik a fenyegetd csapdat.

A 10 ujjam biztos nem lenne elég, ha megprobalndm megszamolni, hanyféle
elvarasnak igyekszem megfelelni egy kdzdénséges hétkdznapon. Hogy mit értek
elvéras alatt? Lassuk csak. Ma reggel ébredés utan, mint minden reggel, els6 utam a
konyhaba vezetett, kavét f6ztem.

Szeretem a kavét, ezért ez nem esett nehezemre. Ezutan kdvetkezett a szokasos
mosakodas, 6ltdzés. Mar kevesebb lelkesedéssel, de végrehajtottam, megfeleltem az
Odnmagammal szemben megfogalmazott elvarasnak: ,ne téltsd az egész napot
pizsamaban”. Aztan nekialltam ebédet f6zni: ,gondoskodj a csaladodrol”,
felporszivoztam: ,tartsd rendben a lakast”, elmentem futni: ,vigyazz az egészségedre”.
Szerencsére elég 6reg vagyok mar ahhoz, hogy ez a sok kivilrél érkezé elvaras a
hosszu évek alatt annyira otthonossa valt, hogy mar-mar uagy tlnik, belllrdl jénnek.
Vagy annyira automatizalddtak, hogy csak nagyon ritka pillanatokban tudatosul
bennem, hogy ezek elvarasok. A sajat elvarasaimmal &ltaldban elboldogulok,
amennyiben magamra vonatkoznak. De mi a helyzet azokkal az elvarasaimmal,
amikkel a koruléttem éléket bombazom? Vannak olyanok, amiket hangosan
kimondok: ,Ulve egyél”, ,a szalvétaba torold a szad”, ,halkitsd le a zenét”, ,ne ugralj a
kanapén”, ,ird meg a hazit”, ,nézz ram, ha beszélek hozzad”. Vannak olyanok, amiket
nem mondok ki, de gondolok ra: ,igazan megkészdnhetné”, ,mar megint csak
maganak hozott poharat”, ,persze, hogy benne hagyta a zsepit a kimosott nadrag
zsebében”. Es vannak olyanok, amikrél nem is tudok. Ezek a legveszélyesebbek,
részei a hétk6znapoknak, csak a hatasukat érzékelem, észrevétlentl csapdaba
ejtenek. Mint a pékhalé a muslicat. De kénnyl nekem, mert az elvarasok
rengetegében az igazi gondot csak ezek okozzak. A napomat kisérd folyamatos kulsé
és belsd elvarasokkal tobbé-kevésbé megbirk6zom, és mivel, mint emlitettem, elég
Oreg is vagyok mar, megtanultam felismerni azokat az elvarasokat, amiket
elengedhetek.

-
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Ebben segit nekem a neurotipikus gondolkoddsom, de tudom, hogy vannak, akiknek
dnmagaban ez a felismerés nem segit eleget.

A gyerekek kulénbdz6 életkorokban kilénbéz6képpen viszonyulnak az
elvarasainkhoz. A dackorszak nehézségeit és a kamaszkor gyonydriiségét nem kell
kuléndsebben bemutatni senkinek, tudjuk, ismerjuk, tual leszlnk rajta és minden ujra
sokkal kdnnyebb lesz. De tudom, hogy néhanyunknak az élet lehet egy majdnem
végeérhetetlen dackorszak, kitarthat egészen felnéttkorig, addig, amig sikerul elérni
az 6nallésag egy olyan fokat, amivel mar az ember tébbé-kevésbé elégedett lehet és
ez hozhat némi megnyugvast. Kevesebbnek tiinik a kils6 elvaras, aminek
mindenaron meg kell felelni, és tébbnek tlinik azon helyzetek szama, amiben magunk
iranyithatjuk a déntéseinket.

Az elvarasokban az a nehéz, hogy meg akarunk felelni nekik, de soha nem tudhatjuk
biztosan, hogy ez sikerll-e. Elkezdiink aggédni miatta, az aggédasbdl szorongas lesz,
a szorongas pedig olyan viselkedések felé hajthat minket, amit kés6bb megbanunk.
Persze, mint minden masban, ebben is hatalmas egyéni kilénbségek vannak.
Felnéttként tagadhatatlan a felel§sséglink abban, hogy tudatosan mérlegeljuk: milyen
elvarasokat tamasztunk a gyerekek felé. Bizonyos esetekben életbevagé lehet, hogy
megvalogassuk, priorizaljuk a mindennapi elvarasainkat. Rovid és hosszu tavu hatdsa
is van annak, ha ezt nem tesszik meg. Rdvid tavon a tul sok elvaras rengeteg,
amugy elkerulhetd konfliktus forrasa, hosszu tdvon megtdrténhet, hogy a korabban
kilsé elvarasként megfogalmazott igények észrevétlenll belsé elvarassa valnak,
olyanokka, amiknek a gyerekink (vagy tanitvanyunk) nem tud megfelelni,
elbizonytalanitja, és olyan karokat okoz az énbecsilésében, amit mar nem tudunk
helyrehozni. A sok és kevés persze relativ fogalmak, és épp ez az, ami miatt olyan
nehéz megtalélni a térékeny egyensulyt. Ami az egyik gyereknek pont j6, az a
masiknak tul sok, sét, ami egyik nap elviselhet6, az a masik napon maga alé gydir.
Velem is megtorténhet, hogy holnap reggel, mikor felébredek, az elsé legy&zhetetlen
akadaly az az elvaras lesz, hogy kikeljek az 4gybél. Es onnantél fogva minden, még
az is, amit nagyon szeretnék — megfézni magamnak a kavét és tejszinhabot nyomni a
tetejére — egy kuzdelem lesz, amit 6nmagammal kell vivnom azért, hogy megtegyem,
amit szeretnék, vagy amit masok szeretnének télem. Es akkor engem, a muslicat
nem csak azok a pokhalék fognak fenyegetni, amik a fel nem ismert elvarasok
fonalabdl szov8dnek, hanem minden |étez6 pdkhald az én utamat fogja keresztezni
és esélyem sem lesz kikerulni azokat.
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