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Igy szines a vildg... - autizmus beliilrdl

Autizmus - ma mdr valdsziniileg alig akad olyan ember, aki ne taldl-
kozott volna legaldbb a széval, vagy ne hallott volna valamit errél
a sokszor zavarba ejtden sokszinii és kihivdsokat rejtd fejlédési
zavarrdl.

Az elmdlt 70 évben hatalmas tudds halmozddott fel ebben a té-
mdban mind a felismerés és diagnosztika, mind pedig a széleskor(
ellatds teriiletén. Tanulmdnyok, konyvek, képzések, sokszind infor-
mdcids forrdsok dllnak a rendelkezésiinkre ezek megismerésére. A
mivészet vildga is gyakran hivja segitségiil az autizmust az emberi
viselkedés, gondolkodds sajdtossdgainak és visszdssdgainak bemu-
tatdsdra, szdmos film és szépirodalmi ml szerepléi autizmussal €16
emberek.

Tudjuk azt is, hogy az autizmus kordntsem olyan ritka dllapot, mint
azt évtizedekkel ezel6tt gondoltdk, az autizmussal €16 gyerekek,
felnGttek és csalddjaik itt vannak koriilottiink, mindennapjainkban,
mindennapi kornyezetiinkben, az voddban és iskoldban, utcdnkban,
falunkban, munkahelyiinkon, a boltban, ahol vdsdrlunk vagy akar
csalddunkban.

Az autizmusrél a szakemberek dolga beszélni, de példaul arrdl .a kis
ovodds, barna, mosolygds, de szokatlanul viselkedd kisfitrél” vagy a
.cserfes, ugri-bugri, minden mesét kiviilrél tudd, de egyediil jatszo
kisldnyrdl” és az 6 autizmusdrdl csak sziilei és legkozelebbi hozza-
tartozéi tudnak szdmunkra dtélhetd és hiteles képet nydjtani.

Nem vagyunk, nem lehetiink tokéletes sziilok, de igyeksziink elég
jo sziilévé valni, Ugy figyelni, érzékelni, érteni gyermekeinket, tgy
alkalmazkodni hozzdjuk, gy terelgetni 6ket, hogy ez fejlédésiiket,
érzelmi és fizikai biztonsdgukat szolgdlja. Mindez csak gyerme-
kiink adottsdgainak hatdsa mellett vdlhat valéra. Egy autizmussal
¢l6 gyereket nevelé sziilonek egyszerre kell ismernie, értenie és
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éreznie gyermeke mds gyermekhez hasonlé sziikségleteit, emellett
autizmusdbol fakadé specidlis sziikségleteit. Ez igen nagy kihivds,
amivel Magyarorszdgon is t6bb tizezer csaldd, anyuka és apuka,
testvérek, nagysziilék és mds csalddtagok néznek szembe.

Az autizmus, pontosabban az autizmussal €l emberek érdekes,
sokszor vardzslatos, nagyon egyedi vildgba engednek betekintést.
Ez a vildag azonban tobbnyire nehezen illeszkedik az Ugynevezett
tipikus vildghoz, ezzel szdmos konfliktust és gyakran sulyos nehéz-
séget okozva mind az autizmussal él6knek mind pedig kornyezetiik-
nek. A mdssdg, a kapcsoldddsi nehézségek és az ebbél fakado vesz-
teség nyilt és rejtett tényezdivel torténd megkiizdés rendkiviil
osszetett, egyénenként és csalddonként igen eltéré, de elkeriilhe-
tetlen folyamat. Nem mindenki tud ugyanabban az iitemben és mo-
don haladni ezen az Gton, de a taldlkozdsok G erét és segitséget
nydjtanak a tovdbblépésben. Ezeknek a . taldlkozdsoknak” sajdtos
maodja a vildghdld, egyre t6bb sziil6 vdlasztja az internetet kommu-
hikdciés csatorndnak, és osztja meg blogjdn személyes tapasztala-
tait, gondolatait. Ezekbdl az évek o6ta irddé blogokbdl, hompélygéd
gondolatokbdl oszt meg most néhdny sziilé és testvér Onckkel, ol-
vasokkal is néhdny részletet annak érdekében, hogy - akdr sziilé-
tdrsként, akdr szakemberként, vagy laikus érdeklédéként - a sze-
mélyes tapasztalatokon keresztiil, a belsé vildgban valé bolyongds
segitségével szerezzenek mélyebb megértést az autizmusrdl.

Ennek a fiizetnek a szerzéi nem szakemberek, pontosabban nem az
autizmus szakemberei. Legértdbb ismerdi, értéi, ha tetszik, szak-
emberei azonban gyermekiiknek vagy testvériiknek és igy gyerme-
kiik/testvérik autizmusdnak. Nem - ® N
dldozatok 8k, hanem - ahogy egy )
sziilé fogalmazta - merész hegymd-
sz6k. Fogadjdk szeretettel és nyi-
tottsdggal azt a képet, amit Gtjuk
sordn, akdr a hegy tetejérél, akar a
vélgyekbdl latnak. _
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MIKOR AZ EMBER A ,KEZEBE KAPJA" A DIAGNOZIST ..

Mikor az ember a .kezébe kap-
ja" a diagnézist, nem mindig tudja,
merre induljon. Vagy amikor szin-
te mdr fel6rlédik a hétksznapokban,
a gyerekével folytatott harcban.
Es amikor dgy érzi, hogy teljesen
egyediil van. Ilyenkor kell valami se-
gitség. Hiszen adni csak az tud, aki
maga is toltekezik valahol, ez szerintem nagyon-nagyon fontos.

Sajat tapasztalatom azt mutatja, hogy ezen az Gton nem lehet
mdsképp elindulni, mint hogy az ember megprébadlja megérteni az
autizmust és néha az autizmus szemiivegén keresztiil is megnézi
a gyerekét. Egyszeriien MUSZAJ tanulnunk errél, ha kénnyebbé
akarjuk tenni a gyerekiink és vele egyiitt a magunk és az egész
csaldd életét. (merjmadslenni)

Hogy milyen szavak jutnak eszembe az autizmusrdl? Csak egyet
lehet vagy tobbet is? Az elsé mindenképpen a frusztrdcid, aztdn
a tehetetlenség, stressz, diih..... Diih, az enyém, mert csapkod-
ni, 6rni-zdzni lett volna kedvem, hogy kétéves kora dta rinydlok,
mondom, hogy valami nem stimmel, és senki nem hallotta meg ed-
dig. ....Egyrészt nagyon késén jott a diagnézis. Ertetlenek, tehe-
tetlenek voltunk. O meg emiatt rengetegszer iitkézott falakba.
Nem értettiik, mit akar, nem értette, mit akarunk. Képzelje el, ez
milyen stresszt jelentett neki. (autizmusmesék)



*

Az igazsdg az, hogy majdnem sziiletésétdl kezdve éreztem, hogy
mds. Az igaz, hogy a hasfdjéssdg utdn nagyon kis nyugis baba lett,
mégis volt benne valami megfoghatatlan és megfogalmazhatatlan
furcsasdg. Persze kaptam azt is a fejemhez, hogy belemagyardzod
abba a gyerekbe, hogy baja van. O Istenem, ez a mondat. Hogy
hdnyszor hallottam ezt életemben. Ilyenkor az illetd személynek
csak egy dolgot mondtam, az anyai 6szton csalhatatlan. Es ehhez
tartom magam. ...

Az els6é nehézségek az éjszakai lidércdlmok voltak, de erre azt
mondtdk, hogy teljesen normdlis....Ezt azért nagyon nehezen tud-
tam befogadni, hogyan lehet az normdlis, hogy egy gyerek éjjel
nyitott szemmel az dgydban ivélt, és nem lehet megnyugtatni
hosszu ideig, aztdn egyszer csak katt és mosolyogva, féldlomban
néz rdm, mintha mi sem tortént volna. Persze, hogy azon jart az
agyam, hogy mitél van neki lidércdlma, folyamatosan magamat okol-
tam, hibaztattam, biztos valamit nem jél csindlok, nem azt adom
amire sziiksége van, szeretetben torédésben akdrmi.....

... Elég sok riportban elmondtam mar,
hogy honnan indultunk autizmussal
kapcsolatban. 3 éves volt, mikor
léttam az Eséember filmet. Ordkig
bégtem, mert ekkorra mar Szoni az
osszes meséjét monoton stilusban
visszamondta, rohama volt minden-
tél, ami hirtelen vdltozdst hozott a
napjdban, a legszenzitivebb idészaka volt szerintem az életének.
Baromira vdlogatés lett az étkezésben, szinre, szagra, dllagra
szelektdlt. Es ahogy végignéztem Raymond torténetét.....eldszor
persze elkezdtem nyugtatni magam, hogy ddd. Baromsdg, rémeket
latok. Ez csak véletlen hasonlésdg, de napokig tarté kattogds utdn
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sem tudtam ezen tovdbblépni. Elkezdtem neten olvasgatni, néze-
16dhni. ....

.. Minden nap kiilonféle vizsgdlatok, egyiitt, kiilon..., de nagyon
gyorsan elrepiilt, és pénteken a kezembe adtdk a diagnézist. Gyer-
mekkori autizmus. Akkor mdr tudtam, mégis bégtem az autéban
hazafelé, persze kicsit attdl is, hogy kiszakadt belélem minden
fesziiltség, hogy igen, itt a vdlasz..... Prébdltam nem kétségbeesni,
de aztdn mégis ott van, hogy oké. Itt a diagndzis. Autista a gyere-
kem. Es most mi van ezutdn?

.. A kezdeti sokkbol felocstdva egy picit elkezdtem megkonnyeb-
biilni, ezt nagyon sokan mindig furcsalljdk... hogyan lehet az kony-
nyebbség, hogy szembesiiltem azzal: a gyermekem valészin(ileg
autista. Csak tudni kell, hogy akkor ugyebdr mdr 2 éve voltam vele
egyediil, és viszont az egész 6 év alatt nagyon sok kérdéjel volt
a fejem felett, hogy minden probléma azért van, mert valamit én
nem csindlok jol, hogy én tehetek mindenrél, hogy nem jél nevelem
és a t6bbi. Félreértés ne essék a diagnozist illetve itt még csak az
el6zményét nem mentségként kezeltem, hogy ja, akkor de jé, nem
én vagyok a béna sziilé. Egyszer(ien csak felcsillant a remény, hogy
vannak vdlaszok. Vannak vdlaszok a kérdéseimre és a miértekre.
Van magyardzat mindenre. Vagy lesz. (autizmussalélni)

*

.Mozgdssériiltekkel foglalkozom, és
amikor még nem voltak gyerekeim,
tobbszor eléfordult, hogy mdsok
megkérdezték, mit szdlnék, ha ne-
kem sziilethe fogyatékos gyerme-
kem? Ilyenkor én azt vdlaszoltam,
hogy senki hem kivan magadnak ilyes-
mit, de ha mégis Ugy hozza az élet,
dllok elébe, és biztos vagyok benne, hogy hozzdnk a legjobb hely-
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re sziiletne. Egyetlen kivdansdgom volt, hogy autista gyereket nem
szeretnék. Valahogy igy kezdédott.

Most, néhdny évvel késébb van két autista fiunk. Taldn nem vé-
letlendil. Es egydltaldn nem olyanok, mint amilyennek én az autista
gyerekeket képzeltem kordbban. Nem megkozelithetetlen és meg-
érthetetlen, sajat vilagukba zdrkdzo kis lények, hanem kedves, vi-
ddm, érzékeny gyerekek.” (merjmdslenni)

*

Higgyétek el, néha én is elbdjnék am. Es inkdbb csendben sirnék,
De nem teszem, mdarmint nem bljok el. Mert ez adatott, ezt kap-
tam a sorstdl vagy akdrkitél, és EZ VAN. Ezzel kell boldogulnom,
és ha mdr bennem van ez, hogy tudok irni réla, meg tudok beszélni
réla, akkor miért ne segitsek. Azért csindlom a blogot is, hogy
megmutassam, van ez a dolog, és én ezt hoztam ki beldle, és ezzel
bdtoritani probdlom a hozzdnk hasonlé ,sorstakat”. Mert tudom,
hogy mennyire kemény ezzel szembesiilni. Mikor ott dll a sziilg,
kezében a papirral, rajta vildgit az autizmus spektrumzavar. Es
jonnek a kérdések, a kétségek, az 6nmarcangolds, a félelem és
még sorolhatndm. (autizmussalélni)

*

Autizmus. Egy fogalom. Onmagdban levést jelent nem hivatalo-
san. Hivatalosan egy idegi fejlédési rendellenesség/zavar... Amitdl
MAS az aki autista.

Egy misztikum. Mert minden autista mds. Nincs két egyforma.
Nincs olyan tulajdonsdg, amely minden autistdra ugyandgy jellem-
0.

Széval mindannyian mdsok.



De mi emberek, mi is mdsok vagyunk,
mindannyian. Nincs két egyforma
ember. Kiilsségeket tekintve sem,
és belsé tulajdonsdgokat tekintve
sem.

Igy szines a vildg. Hogy kiilénbszé-
ek vagyunk. (autizmussalélni)

Tobb mint egy éve tudjuk mdr a biztos diagnézist. Igazdbdl olyan
volt ez az év, mint egy hulldmvastttal kombindlt szellemvasit. Nem
tudtuk, mikor megy felfelé a toksotétben, és mikor fogunk egy ha-
talmasat zuhanni, és azt sem lehetett kiszamolni soha elére, hogy
mi fog vdrni a sarkon tdl.

Viszont mostanra az autizmus beépiilt a csaldd életébe, szépen
és csendesen belesimult a hétkéznapjainkba. En sem emlegetem
folyton mindenkinek, nem akarom szétkiabdlni a vildgban segitség-
kérésként. (autizmusmesék)

NEM UGY JATSZOTT...

Nem Ugy jdtszott, és nem olyan
jatékokkal, mint ahogy az szokva-
nyos. Igen, én se szeretem ezt a
szét, mert mi az, hogy szokvdnyos,
meg miért elvdrds, hogy egy gyerek
azzal akarjon jdtszani, amivel egy
mdsik...nem, nem elvdrds. Részem-
rél nem volt elvdrds, de Ot tényleg ™ /
baromira nem érdekelték a klasszikus jatékok. Nem szerette a
meséket, nem is hagyta, hogy mesét olvassak neki tgy 2-3 éves
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kordig. Pici kordban szinte csak a kiityiik keltették fel a figyelmét.
Bdr azt Idttam mdr mds, akdr nem auti gyereknél is, hogy anya
telefonja, a tdvirdnyité, vagy a billentyiizet nagyon izgi, de Szonit
szinte elblivolték ezek. Es 2 évesen mdr a laptopomon jatszott,
olyan készségfejleszté jatékokkal, amit 5-6 éveseknek irtak. ...

.. 2 évesen, amikor bélcsis lett, akkor kezdett el ragaszkodni dol-
gokhoz. Tdargyakhoz baromi erésen, de még WC-re sem ment a
kabaldi nélkil, mindenhova vitte éket. Elkezdte szortirozni az éte-
leket, pedig az elsé egy-két évben nem volt ezzel problémadnk.
Majdnem egy éves kordig szoptattam, és utdna is elég jol evett,
szinte mindent, amit féztem. De innentdl kezdve tényleg mintha
valami kapcsolét dtkattintottak volna benne. Nem lehetett akadr-
merre menni, de tényleg. Olyan szinten irdnyitani akarta a dolgo-
kat, hogy hihetetlen. Persze ezt lehet a dackorszak szamldjdra is
irni, de éridsi kiboruldsok voltak abbdl, ha mds Gtvonalon mentiink
mint ahogy O azt megszokta. Csak egy bizonyos tdnyérbdl és egy
bizonyos pohdrbdl volt hajlandé enni és inni.

Nem lehetett akdrhogy beszélni
hozzd. Ez most is igy van. Egysze-
riien van egy hangszin, egy hang-
magassdg és van az a beszédstilus,
amit nem tud befogadni, és olyankor
totdl befordul. Mig kicsi volt, ezt
szinte mindig roham kisérte, most
mdr el tudja mondani, illetve most
mdr kimondja konkrétan, hogy .Ne beszélj igy rém”. Ez egyébként
baromi érdekes, mdrmint ahogyan tudja szelektdlni a hangokat.
Hogyha neki tetszé dolgot néz, azt simdn tudja hangosan hallgatni,
az dllatkerti nyiizsi vagy a viddmpark nyiizsije nem zavarja, viszont
az iskoldban az aula zaja, vagy ha 6rdn zsibonganak a tobbiek, arra
azt mondja, hogy fdjdalmas neki. Csalddban is ha tbben vagyunk pl.
egy sziilinapon, ott is latom, hogy zavarja, ha sokan beszélnek egy-
szerre koriiltte, ilyenkor mindig félrevonul..... (autizmussalélni)
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*

..No és hogy mindig ugyanazt nézni, meg hallgatni. Hat ez hosszu
éveken keresztiil igy ment, sét 4j mesénél most is igy van. Az elsé
mesénk faldn a Némé nyomdban volt, amire rdkattant. NaponTa
10szer biztos megnez‘ruk mert ez ment egész nap. Es O végignéz-
te mind a 10szer, és minden nap mind a 10szer. Es persze elkezdte
visszamondani a kis monoldgokat. Az echoldldsa itt kezdédott. EIG-
szor csak elismételte meg elmesélte a mesék szovegeit (sokszor
gy egyben, ahogy van, a végével egyiitt, hogy magyar szoveg ez és
ez, vdgo ez és ez stb.), utdna jott az, hogy hozzdfiizte a mondan-
déjdhoz. Az echoldlds nekem egyfajta csoda kicsit, mert a gyerek
sajat szokincse nem tl sok, viszont baromi érdekes, hogy a mon-
dandéjdba legtobbszor tényleg belepasszol az a bizonyos széveg-
részlet amit idéz. Zsenidlis szerintem. (autizmussalélni)

*

Szdval mindig stresszel a Kicsi folyamatosan. Olyan aprésdgoktdl
kezdve, hogy lesz-e iires bevdsdrlékocsi a boltban - mielétt oda-
ériink, mdr ugrdl, porég, hadar, hogy hoztam-e pénzt, hogy beleiil-
het-e, hogy ugye beleteszem - az olyan nagyobb dolgokig, ha el kell
menniink itthonrél. Nem szeret ugyanis kimozdulni. Ndlunk nincs
olyan, hogy leugrunk, kicsim, a boltba, mert elfogyott a kenyér.
Vagy ha mégis eléfordul, az egy tobbmenetes alkudozds, engesz-
telés, magyardzds, gydzkodés.

Ha valami nem a megszokott ritmusban torténik, szintén ideges-
kedés, aggddds. Ha til nagy a zaj, kibillenés, 6sszezavarodds. Ha
valaki osszetort valamit, hdat arra még évek milva is visszaemlék-
szik, és amikor rdgondol, Gjra dtéli.

Aggddik, ha kevés mdr a reggeli kukoricapehely, aggédik, ha meglat
egy t(izjelzé6t, mert mi van, ha megszdlal, kiborul, ha egy WC-ben
fajés kézszdrité van, végig azon retteg, hogy valaki majd beindit-



ja. Aggadik, ha folydparton sétdlunk, hogy beleesik valaki, hogy
kicsap a viz. Hidon dtmenni vele, az kiilon mutatvany. Lépcsézés,
emelet, szintén (jabb stressz-forrds....

...Es mi van, amikor igy kiborul? Uvéltés, nekimenés és a legrosz-
szabb taldn az elszaladds.

Elindul, neki a nagyvildgnak. Nem néz se jobbra, se balra, mennie
KELL. Sportcipét vettem magamnak, hogy gyorsabban utolérjem,
pordzt mégsem rakhatok egy lassan hétéves gyerekre. Egyszer
meg az iskoldbdl is majdnem meglogott. De errdl mar beszélget-
tiink kordbban.

A gond az, hogy mostandban nehezen kezelem a necces helyzete-
ket. Nem tudom, mi van velem, de egyre t6bbszér reagdlok rosszul
az 6 kiboruldsaira, idegeskedéseire. Holnap Uj nap lesz, szeretnék
javitani... Kérem drukkoljon nekem.... (autizmusmesék)

*

...5z6val csokkentettik a stresszt. Fogalmunk sem volt, mi ide-
gesitheti, hiszen éppen otthon nyaraltam veliik, hiszen E. olyan
kiegyensulyozott. Ha hisztigépek lennénk, akkor neki is lenne baja,
nem? De csokkentettiik, amit lehetett, a tik mégsem mdlt el. A
kiboruldsok maradtak. Mindegyik, ugyanigy. Megmerevedik, mint
egy fa, a keze okolbe szorul, a megfeszitett karjdt maga mellé
zdrja, mozditani sem lehet, és kézben egyre s(iribben tikkel. Uvélt
és kozben néha nevet. Ez szaknyelven az ,.érzelmek kifejezésének
zavara"“. Latja, mdr ezt is megtanultam. J6 is, hogy eszembe ju-
tott. Amikor djra elkezdédik az iskola, beviszem Attwood kanyvé-
nek errél szolé fejezetét annak a kedves tanitondnek, aki képes
volt bocsdnatkéré levelet iratni a gyerekkel, mert szerinte a Kicsi
azért nevetgélt a biintetésben, mert 6riilt neki, hogy rosszat csi-
ndlt és nem bdnta meg. (autizmusmesék)
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*

Nem érti a komplikdlt szavakat, nem ért annyira dolgokat, mint mi,
példaul nem érti, hogy nemsokdra. El kell neki mondani, hogy hdny
perc mulva, és hogy az hany mdsodperc. Mindent komolyan vesz,
azt is, amit jatékbdl mondasz neki, és olyankor néha mérges lesz.
Nehéz az élet, ha a kistestvéred autizmusos. Féleg ha fid, mert
olyan erésen tudnak itni, hogy még egy felnétt férfi is beleszé-
diilne szerintem.

Nagyon sokszor furcsan viselkedik, csak il és rdzza a ldbat, vagy
sokszor jatszik a kezével. Sokszor beleiiti a fejét dolgokba, vagy
az arcdval beleugrik a kanapéba és olyankor anya rdszél, de elfe-
lejti és megint megcsindlja. Sok dologtdl fél, nagyon meg tud ijed-
ni mindentdl és fél kimenni a szobdbdél. (autizmusmesék)

*

Olt6zésnél egyre tobb dolgot csindltatok vele. (vetkézésnél mdr
csak szoval kell segiteni) Egy alkalommal mondtam neki, hogy dob-
ja a pelust a szemetesbe. Feltehetdleg csak a dobd szét értette,
mert megfogta a pelust és szépen akkurdtusan a szoba kozepére
hajitotta, mint a labddt szoktuk, majd tdvozott, mint ki dolgdt jol
végezte. :) (nappalidlmok)

Elmondta a gyerek, hogy a M. azt mond+ta neki, akkor jatszik vele,
ha megéli magat, és 6 nem érti, hogy ez hogyan lehet, de hisz a
M-nak, és nagyon szeretne jatszani vele.

Forgott velem a vildg, elképzelheti. Kozben a nagyobb is fiiltandja
volt a torténetnek és sirni kezdett.

Pdnikba estem.
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Francba.

Mit tudok csindIni? Kérdések szdguldoztak a fejemben. Hogy? Mi-
ért?

Aztdn mondta a kicsi, hogy egy kisldny elmondta neki, M. azért
mondta ezt, mert nem akart vele jatszani, és szélt is a tanito né-
ninek.

Patakzott rélam a viz. Miért nem szélt errdl a taniténé nekem?
Errél szélnia kell.

Remegtem, a gyerek kozben békésen robotozott tovdbb és meg-
kérdezte, hogy kell megéinie magdt az embernek...

Hibdt kovettem el, mert elkezdtem bégni. Higgadtnak kellett vol-
na maradnom, Ggy tennem, mintha ez csak egy hagyon buta kérdés
lenne. Azt mondani, hogy ez butasdg, M. butasdgot mondott, fe-
lejtsd el. K6zben a nagyobbik sirt egyre jobban, nagyon megijedt,
a kicsi meg kezdett megszeppenni..... El tudja képzelni, milyen ér-
zés ez? Hogy magyardzza el egy hétévesnek higgadtan, hogy mi is
ez az egész? Egy hétévesnek, aki nem néz a szemébe, aki békésen
babrdl a robotjaival és kdzben ilyen szornyliségek foglalkoztat jak.
Mit tehettem volna mdshogy? Hogyan lehet egydltaldn felkésziilni
egy ilyen helyzetre? (autizmusmesék)

*

..ilyen volt a fagyis eset. Amikor a néni megkérdezte, hany gom-
bécot adhat, és nem is gombécot adott, hanem valami kis lapdattal
szedte a fagyit. Te meg kérdezted téle, hogy miért nem adott
gombdcot. Miért nem mondott igazat? Nem értetted, és kicsit
ideges is lettél téle, azaz a te szavaiddal .annyira kiborultam".
Még ma reggel is emlegetted a nemgombdcos fagylaltot.

12



Vagy ott a mai példa. Az a jaték-baba, ami koré tegnap megépitet-
ted a Kozlekedési Mizeumodat, és aki te voltdl, ma az unokatesdk
jdtékdban mds nevet és szerepet kapott. Atvittelek a mdsik szo-
bdba, mert nagyon ideges lettél. Szomort volt, ahogy a sarokban
dlltdl, raztad a fejed és sirtdl. Nem tudtam mit csindlni, csak elvit-
telek a gyerekszobdbdl. Az 6lembe vettelek és (gy csititgattalak.

Mit mondhattam volna? Mi mdst tehettem volna? Tudod, a gyere-
kek szeretnek jatszani, dthevezni a dolgokat. Nem tudjdk, hogy az
a baba tegnap még te voltdl.

Tegnap pedig, amikor hidba iiltél és szépen jelentkeztél, ahogy
a bdbos néni mondta, hogy igy kell csindlni, ha a békds bdbokat
ki akarod prébdlni, mégsem téged vdlasztott ki. Tudom, hogy ez
felzaklatott téged. Egyszer(ien nem értetted meg, mint a tobbi
gyerek, hogy van ilyen sajnos. Amikor azt mondtam: nem volt annyi
id8, hogy minden gyerek sorra keriiljon. Akkor kifakadtdl: akkor
miért nem mondott igazat? Miért csapott be? Es még sokdig ezt
ismételgetted. (autizmusmesék)

*

Peti szeretete nagyon kemény do-
log. Ugyanis nem nagyon megy neki
a puszi, de azt hiszem ezt madr ir-
tam. Es sokszor a ldbdval simogat,
de nem érzi ennek az erejét, szdval
emberesen belém tud rdgni, meré
szeretetbdl. (happalidlmok)
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*

Tortént, hogy 6 ebéd utdn lepihent, én meg kicsit dolgoztam a
laptopon. Egyszer csak megéreztem az éleszté szagat és kapdt,
kaszadt, laptopot elhdnyva felgangoltam az emeletre. Jol sejtet-
tem, Peti megszerezte mindkét csomag élesztdt és egyenletesen
eloszlatta az emeleti szdnyegpadlén. Nekildttam ezt feltakaritani,
mikGzben Petya lent tevékenykedett. Ldbon hordtam ki egy in-
farktust, mikor kideriilt mivel. Valamiért elévett egy doboz tej-
folt és beteritette vele a nappalit. Falat, kanapét, laptopot. Utéb-
bit felnyitva hagytam, mikor megéreztem az élesztg szagdt, tehdt
kapott bdven. Emiatt most nincs teljesen velem a billenty(izet.
(nappalidlmok)

Felszaladtam valamiért és Iattam, hogy Petya valami apré széros
cuccot poszorgetve ballag ki a gardrobbdl. (ugyandgy, mint a do-
bozt, vagy bdarmit ami felkelti az érdeklddését) Rafdkuszdltam az
osszes dioptridmat és rémiilten lattam, hogy egy halott egérrel
jatszik. Szegény boldogtalan néhdny napja mdr motozott a gard-
rébban és gondolom végiil Findusz megfogta. Peti meg csak azt
latta beléle, hogy valami 4j, érdekes tapintdsd cucc. Ugyandgy
bdnt vele, mint a tiikérdarabbal, cédétokkal, pliissjatékkal, vagy
akdrmivel. Fogalma nem volt réla, miért kidltok rd és miért vesz-
sziik el ezt az izgis valamit és hajitjuk ki a kertbe. Rendes gyerek,
tudomdsul vette, hogy ennyire rugalmatlanok vagyunk jdték tekin-
tetében. (nappalidlmok)

*
Mentiink vendégségbe, méghozzd csalddostul! En ilyenkor kicsit
mindig izgulok Peti miatt. Idegen hely Uj szitudcié és rengeteg

kisértés. O meg rendre megugorja a helyzeteket. Kicsit ugyan dt-
rendezte az ilégarnitdrdt (minden pdrndt lepakolt a foldre) de
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jo fil volt. Kapott egy IKEA katalégust és azzal iild6gélt egyik
székbdl a mdsikba. A zenekar tobbi tagja is jott és persze ke-
riilt siiti is. Komolyabb nézeteltérésiink csak némi csokolddé miatt
volt, amit kiszlrt a szekrényben, de a b(vos ,utolsé!" vardzsszo
utdn mdr ez sem volt probléma. Mondjuk el is raktam a csokit,
de ez 6nmagdban kevés lett volna..... Petya kedvéért beiizemeltem
egy mobil napirendet, ilyet még sosem haszndltunk azelgtt. Petydt
kicsit zavarta, hogy nem kell felrakni a képeket sehovd, de ezen
kiviil azt hiszem nem volt gondja a dologgal. (nappalidlmok)

*

Hogyha neki tetszé dolgot néz,
azt simdn tudja hangosan hallgat-
ni, az dllatkerti nyiizsi vagy a vi-
ddmpark nyiizsije nem zavarja,
viszont az iskoldban az aula zaja,
vagy ha érdn zsibonganak a t6bbi-
ek, arra azt mondja, hogy fdjdalmas .
neki. (autizmussalélni) (Aron, 4 éves)

Petinek rossz napja volt. Mindent bemutatott, amit ilyenkor
tud. Harapds, fejverés, kiabdlds, dobdlds. Arra is gyorsan rd-
jottem, hogy mdr régen vdgtuk a kormét. Ugyanis ronddn 6sz-
szekarmolta a kezemet. Ilyenkor kis karcoldsokat csindl a
kezemre, amik az indokoltndl sokkal jobban tudnak fdjni.
A dologhoz hozzd tartozik, hogy nem volt olyan sok hisz-
ti, mint amennyinek éreztem, hiszen még kormot is tud-
tunk vdgni Petydnak. De azért nagyon elfdradtam estére.
A bosszanté az, hogy megint nem fudom a rosszkedv okdt. A végén
mdr fdjdalomcsillapitét is adtam neki, bdr nem voltam meggy6z6d-
ve rdla, hogy ez a j6 megoldds. Feltehetéleg a rutinok boruldsa és
a tdl sok kardcsonyi kaja lehet a ludas. (nappalidlmok)
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Amikor nem tudja elmondani.

Nem tudja elmondani. Valami baj van. Ldtom rajta. Fesziilt, tik-
kel. Mindjdrt robban. Nem tudja megfogalmazni. Erzi 6 is, tudja
6 is. Pengeélen tdncolunk. Megprébdlom lefoglalni. Pengeélen tan-
colunk. Megprébdlom lenyugtatni. Pengeélen tdncolunk. De mdr p6-
rog. Tulporog. Aztdan megsziinik koriilotte a vildg. Egy buborékba
keril. Nem érti a magyart sem és az angolt sem. Kiabdl. Sikit.
Olyan mint egy tesla-tekercs. Csak gy pattognak koriilotte a szik-
rak. Latom rajta, hogy neki is rossz.

Susogni és csititani, 6lelni szorosan, nehogy megiisson valakit vagy
kart tegyen magdban.

Susogni, ringatni, hogy szétpattanjon az a franya buborék.

Aztdn csak llni fovdbb a szényegen, iilni, 6lelgetve 61, amig engedi.
(autizmusmesék)

A helyzet az, hogy Peti egy egyszer(i gyomorrontdssal is a fraszt
hozza rdm. Ez azért van, mert tudom, hogy nem tudja megmu-
tatni, hogy mi fdj és mennyire. Plusz azt is fudom, hogy sok auti
embernél a miénktél eltéré a fdjdalom és dltaldban a sajdt testiik
érzékelése. Kommunikdcio hidnydban eddig még nem tudtuk be-
tdjolni, hogy Petyondl ez hogy mikaodik. Tehdt ha Petya lefekszik
a babzsdkra és nem eszik, s6t nem is pakol, csak fekszik és néha
nyoszorog, ez elég ahhoz, hogy én madr vakbélgyulladdst, mérge-
zést (mit ehetett, amit nem ldttam?) vagy mds rettentd dolgot
képzeljek a tiinetek mogé. Ezen az sem vdltoztat, hogy nem la-
zasodik. Meg az sem, hogy nem Ugy tiinik, mintha nagy fdjdalmai
lennének.... (nappalidlmok)
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*

...Sokszor irtam mdr errél, de azt gondolom kell is. Mdrmint, hogy
nem beszélg és nehezen kommunikdlé autista gyereknél nagyon ne-
héz rajonni, mitél ingeriiltek, fesziiltek, mitdl produkdlnak esetleg
hirtelen markans, vagy kevésbé hangstilyos viselkedés zavarokat. A
helyzetet sllyosbithatja, ha van valami szokdsos magyardzat. Peti-
nél ez a kakibaj szokott lenni. Biztos azért morcos, mert fdj a hasa.
Esezszdzbdl kilencven kilencszerigy isvan. A szdzadik esetbenmeg
vagy rdjoviink, mi az ok, vagy nem és azt sem fogjuk tudni, hogy mds
volt, mint amire gondoltunk. Szeretném azt hinni, hogy j6 és gondos
sziilei vagyunk a gyerekeinknek, de ldssuk be, nehezitett a pdlya.
Peti mdr napok 6ta feszes és tényleg volt gond a székletével is.
Tegnap nagyon nyligos lehetett, mert Apja fdjdalom csillapitét
adott neki. Ezt olyankor szoktuk, ha azt gyanitjuk fdj valamije.
Nem biztos, hogy kell, de inkdbb kapjon foloslegesen, minthogy
szenvedjen. Ha meg nem hat, kisz(irhetjiik az okok koziil a fdj-
dalmat. (De még mindig lehet diszkomfort, amit okozhat allergia,
vagy valami bérbaj stb.) Széval Peti tegnap is nyligss volt és sokat
is kiabdlt. Aki hallott mdr ilyet, az tudja milyen. Artikuldlatlan és
szinte folyamatos, vagy nagyon s(r( orditds, visitds. Ha az ember
sajat gyereke csindlja, nagyon nehéz nyugodtnak és higgadtnak
maradni. Rdm ez nagyon rosszul hat, nem is sikeriilt megfeleléen
viselkednem, Emberrel morogtam, hogy akar perfordlhat is a gye-
rek vakbele, azt se vennénk észre. Persze tiloztam. Végiil kozos
terdpids takaritds keretében megnyugodtunk és ettél, vagy mdstdl
Peti is. Es ez is egy érdekes dolog. Mivel Petinek és a hozza ha-
sonlé embereknek kevés eszkoziik van kifejezni azt, amit éreznek,
akkor is igy kommunikdlnak, mikor nem feltétlenil indokolt. Vagyis
mikor Peti ordit, nem kell vele azonnal orvoshoz rohanni, mert az is
lehet, hogy melege van, vagy nagyon teli a pelusa. (happalidlmok)
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*

Sajnos az auti gyerekeknél ez egy stigma. Hogy agresszivek meg,
hogy verekednek, meg tombolnak meg ilyenek. Azt senki nem nézi,
hogy az a gyermek vajon miért olyan amilyen? Miért kezd el tom-
bolni? Azért mert nem biztositottak a feltételek a nyugalmdhoz.
Mert valami kiboritotta éket. Es nem ket kell hibdztatni, hanem
az okokat feltdrni. Az osztdlyfénaoki érds videdban hangzik el egy
nagyon j6 mondat, hogy pontosan akkor vannak agressziv rohamaik
amikor nekiink. Azaz, ha az auti gyerek érti maga kériil a vildgot,
akkor nincs. Csak az NT-kkel (neurotipikusokkal) ellentétben, Oa
rohama kozben nem ftud annyira kikapcsolni, hogy elmondja mi is a
baja a vildggal vagy az adott szitudciéval. Nincs mese, biztositani
kell a nyugodt kdrnyezetet. Igen, barmennyire is kemény, nekiink
kell idomulnunk, hogy O idomulhasson. Csiinya kifejezések ezek,
de ez van. (autizmussalélni)

Bejelentkeztiink, felmentiink és alig hogy lekabdtoltunk, madr
be is hivtak. Tgy azonnal torkon szdrtdk az egyik kedvenc réme-
met, a .nem tudom mennyit kell varni és hogyan birja majd azt
Peti” tipusit. Kedves, mosolygés emberek voltak a rendelében és
Petya szépen be is iilt a székbe, Apja 6lébe. Persze legényke nem
igazdn akarta, hogy a szdjdba nydlkdljanak, de mondtuk neki az
ilyenkor szokdsos szabdlyt (alkut?): kiabdlni szabad, harapni nem.
A dokinéni féltette kicsit a kezét és egy nagyon vicces cuccot
haszndlt, hogy megkdnnyitse a sajat dolgdt. Leginkdbb egy lovagi
pancél keszty(jének a mutaté ujjdra emlékeztetett. Fémbdl volt
és izesiilt, igy hajlott. Ezzel nyllt be a segitdje Peti szdjdba és
igy volt akkora hely, hogy .kényelmesen" megvizsgdlhatta a foga-
it. Peti valoban kiabdlt kicsit, de a szdjat nem rdngatta. Kideriilt,
hogy elég rosszak hdtul a tejfogai, de nem biztos, hogy altatdsban
megcsindlva jobb lesz a helyzet, esetleg a tomés hatdsdra begyul-
ladhatnak. Jelen dllapotukban viszont nem fdjnak. A maradé fogak
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viszont gydnyorek. fgy nem kerdilt sor altatdsra és mostandban
remélem nem is fog. Es itt egy Ujabb remek dolog. Nekem dilim,
hogy ezeknek a srdcoknak ugyanlgy kéne kontroll, mint a normdl
fejlédésiieknek, hdt rdkérdeztem, johetiink-e egy év mdlva akkor
is, ha nincs semmi ny(glink. A dokik nem lepattintani akartak, ha-
nem javasoltdk, hogy inkdbb fél évente jGjjiink. Széval borzaszté
boldog voltam és Petya is, mert kapott egy narancssdrga miianyag
poharat, amit poszorgethetett. Alig tobb, mint negyed éra alatt
mindennel kész voltunk, Peti meg kapott egy sajtburgert. Es a
bénusz poén az, hogy a latottak hatdsdra megprébdltam Peti fogdt
gy mosni, hogy egy nagy és puha felnétt fogkefe végével kipac-
koltem” a szdjat, mint a fogorvosok. Nem rajong az 6tletért, de
kivitelezhetd, igy egyszerre egy oldalon egész alaposan meg lehet
moshi a fogat hatul is. (nappalidlmok)

*

Tegnap két kis osztdlytdrstdl kellett blcstzniuk, egy ikerpdr lany
vidékre koltoznek, és tegnap volt az utolsé napjuk a suliban...Szon-
ja kapott ajandékba téliik egy ilyen konyvecske szer(iséget, 5db
Ades lap lett osszerakva, és az elejére egy szép rajz rajzolva....
de a belsg lapok liresek voltak. Szonja meg kitaldlta, hogy csindl
beldle egy kanyvet.... (autizmussalélni)
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(Szonja, 7 éves)
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*

Tudja, hogy 6 mindig az igazat mondja? Nem kertel sosem. Ez néha
kinos, néha nagyon jo. Az dszinteség fontos és nagyon jé dolog.
(autizmusmesék)

Most toltotte be a 10-et. Nagyon sokat fejlodott és vdltozott a 4
év alatt amiota diagndzisunk van. Mindig autista lesz, ezt tudom.
Vannak még rohamai, ha esetleg nem figyelek oda a dolgokra. Vagy
ha én szétesek valamiért. Es igen, néha nagyon furcsan viselkedik.
Ahogy magdban beszélget, nevetgél. Tancol. De ez csak nekiink
furcsa, ezt fontos megérteni. Neki ez a természetes. Mindig azt
mondJa mikor ilyenkor csak nézek rd, hogy .Anya nyugi, csak jél
érzem magam. Hat nem oriilsz ennek?". Es de. Oriilsk. Csak az anyai
szivem aggddik és félti. Ezzel meg nekem kell dolgoznom, hogy ne
igy legyen. (autizmussalélni)

Igen. Autista. Mindig autista lesz.
Repked. Sokat. Iddnként rohangdl
fel-ald. Utcdn is. Néha osszevisz-
sza beszél. Nem értem, hogy miket
mond. Infantilis. Alig eszik és szinre
szagra dllagra szelektdl. Sokat ne-
vet magdban. Nevet olyankor‘ mikor
mds nem nevetne. Es sir és tombol,
ha megborul a napi egyenstly. Szer-
tartdsokkal éliink. Olyannyira, hogy
ha csak a Idbam mdshogy teszem
este az dgya mellett le a foldre, az madr baj. Es persze percre pon-
tosan keliink, feksziink, és tessziik amit tenniink kell a napirend
szerint.
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DE.

Mindezek nem szdmitanak. Ezeket megtanultam és megszoktam.
Mert ezek kellettek ahhoz, hogy ide jussunk.

Megérte. Mert reggel mosolyogva ébred, a szemembe néz, és na-
gyon sokszor mondja azt, hogy Anya nagyon boldog vagyok. Es ab-
ban is biztos vagyok, hogy ennél még sokkal de sokkal tobbet el
fogunk érni. Mert képesek vagyunk rd. (autizmussalélni)

"AZ ISKOLA PEDIG A FO-FO MUMUS..."

Az iskola pedig a f6-f6 mumus, az
a legkiszdmithatatlanabb hely taldn
a kis vildgdban. Ha az osztdlytdrsak
rdnevetnek az udvaron, 6 azt hiszi,
6t nevetik ki. Ha jdtszandnak vele,
sokszor félreérti és mdst csindl,
mint amit kéne, és a vége begurulds
lesz. Ha elhizédik az ora, és csiszik
az ebédidd, 6 akkor is felkel a helyétdl és elmegy kezet mosni és
odadll az ajtéhoz, de ha még nem mehet ki, az Gjabb idegeskedést
jelent, meg példdul az is, ha a gyerekek szandékosan mdshogy éne-
kelnek egy dalt, mint ahogy igazdbél van. (autizmusmesék)

*

Es van még rendszerhiba béven. Amit én nem szeretek, hogy mi
sziilék is partnerek vagyunk. Belemegyiink a mutyikba pillanatnyi
elonyoker"r (Mondjuk, hogy senkinek ne kelljen otthon maradni
és ne haljon éhen a csaldd, tehdt semmi jelentés.) gy jelentkez-
getiink be egymdshoz, igy engedjiik a gyerekeinket ,J¢ kis ko-
zépsllyos" csoportokba és Idtszat autizmus specifikus elldtékba.
Es partnerek a hivatalok, a déntéshozék is. Pontosan tudjdk, mi
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zajlik. A jatékban épp csak azok vesznek el, akikrél szél. Az autista
gyerekek. De hadt kit érdekelnek. Van aki nem is szél bele, csak il
a sarokban és briimmag, vagy repked. Tényleg jé volt a birésdgos
auti rekldm, most az jut eszembe. Kiilonben is t6k sokba keriilne
egy nekik valé oktatdsi rendszer, ami elérhetd és elég. De hidba
puffogok, attél félek ez még sokdig igy marad, az én helyzetemen
pedig egészen biztosan nem javit...

...Mert konnyen lehet, hogy végiil olyan helyen katiink ki, ahol csak
papiron van autizmus specifikum és ez Peti szdmdra katasztrofdlis
lehet..... (nappalidlmok)

Elmentemakorzetessulibais, ahol a kovetkezé a helyzet: van speci-
dlis tagozat, de csak olyan gyerekeknek, akiknek értelmi sériilésiik
is van. Még kiilon auti osztdly is, dllitélag hozzdértd pedagdgussal
(vele nem beszéltem) és 12(!) fével. De ez ugye csak IQ 70 alatt
- sokan azt csindljdk, hogy dtmindsittetik a gyereket, én nem sze-
retném. Ugyanitt létezik integrdcio is (jelenleg 2 f6 autizmussal
a 700 didkbdl - marmint papirral ;)), de az csak olyan ,bedobjuk a
mély vizbe és vagy Uszik, vagy elmeril” tipusd, vagyis 25 fds osz-
tdlyok, osztdlyonként akdr 4-5 eltéré diagndzisi SNI-s gyerek,
semmi szakértelem, semmi tdmogatds, maximum heti par alkalom
egyéni fejlesztés, ha sikeriil. (Meséltek egy halldssériilt filt, aki
nyolcadikos most és taldn jové héttdl életében eldszor kap majd
fejlesztést, mert mostanra sikerilt taldlni szurdopedagdgust!)
Koszonjik!!! (merjmdslenni)

...Rdaddsul (a pedagdgus) elmagyardzta, hogy szerinte a sziilének
nem kell otthon foglalkoznia a gyerekkel, mert 6 sziils. A Monty
Python-nak Az élet értelme cimi filmjében a sziiletés jelent ju-
tott eszembe, ahol a sziilé nével kozlik, hogy 6 ne tegyen semmit,
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mert nincs képzettsége. De komolyra forditva a szot. Egy gyerek
a hap huszonnégy érdjdban autista, vagy hem. Ha 6 a foglakozdso-
kon haszndl képes segitséget, akkor feltehetdleg erre a hét tobbi
részében is sziikség lenne. (nappalidlmok)

*

Az igazsdg az, hogy velem nem szeret és nem is ftud Ugy tanulni.
Anydnak mds a funkcidja, ennyi. Anya az anya. A gondoskodo, aki
oltoztet, aki enni ad, aki torédik, aki szeret. De nem a tandr. Meg
Szoniban van egy olyan is, hogy a tanulds az iskoldban torténik,
akkor otthon mi most miért is tanulunk? Nehezen fogadja el, hogy
itthon is kell. (autizmussalélni)

Ezutdn jott a még jobb rész, megmutattdk Peti ,dobozait", va-
gyis a feladatokat, amikkel dolgoznak mostandban. Mintha hdjjal
kenegettek volna. Azt latom, hogy a ténylegesen auti specifikus
kozegben Petya nagyon jél teljesit. Azért is oriiltem ennek, mert
nagyon tartok a vakdciotol. Félek, hogy elvész az eredmények jo
része, amiért ilyen nagyon megdolgoztak, volt madr erre példa. A
tanito nénik megértették a pardmat még az is ehet, hogy felve-
szik hekem, hogy dolgoznak Petivel. Kérdeztem, honnan ez a sok jé
feladat, én magamtdl nem tudnék ennyi mindent kitaldlni. Megad-
tdk a forrdst .. Nagyon oriilok, hogy ennyire lelkesek és ligyesek
és annak is, hogy tudnak segitséget kérni. Nagyon mds ez, mint a
.harminc éve igy csindlom, igy j6" mentalitds, amivel néhdnyszor
taldlkoztam. (nappalidlmok)

Mivel az év végére végre-végre megsziiletett egy specidlis tan-
rend Cs. szdmdra, 6 (a tandr) ezt még nydron dtnézte, és elkészi-
tett mindent a gyereknek, amire sziiksége lehet. Csindlt iskolai
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’revékenységkc'lr‘ryéka‘r kiilon asztalt dllitott be neki, ahova odaké-
szitett legokat és mds épités jatékokat. Elmondta, hogy nem kell
odaiilnie a tobbiek kozé, hanem il- g -

het széken, asztalndl, és majd kiilon
tanulnak vele, s6t az iskolai gy(ilése-
ken sem kell részt vennie - azokat
mindig kiilonésen utdlja -, hanem
lesz valaki, aki addig vigydz rd. Ebé-
delni mindig els6ként mehet, még a
tobbiek elétt, minden 4j tevékeny-
ség, tandra el6tt pdr perccel mindig elére felkészitik, hogy mi lesz
a kovetkezé dolog, és hagyjdk, hogy befejezze rendesen, amit ép-
pen csindl.

Majd elhangzott a vardzsmondat: - Nem a gyereket kell a tanrend-
hez hajtogatni, hanem a tanrendet hozzd igazitani..... Mikor az elsé
napokban Cs. a vadilj szényegre egy hatalmas X-et rajzolt, hogy
az ott az § il6helye, és senki ne foglalja el, akkor sem balhéztak
miatta, inkdbb elnézést kértek, hogy erre nem is gondoltak, és
keritettek neki egy sajat kispdrndt, amit mindig ratettek neki az
X-re. Sokkal kevesebb alkalommal kellett példdul berohannom az
iskoldba lenyugtatni vagy éppen hazahozni a gyereket, mert elsé-
ként megprobdlta elintézni vele 6 vagy a kedvenc segédtandr....
(autizmusmesék)

Es akkor az a bizonyos iskolavdlasztdsos mumus. Ekkor még gy
volt, hogy egy mdsik keriiletbe kiltoziink, oda be is volt jelentve
ideiglenesen, de a keriiletbdl minden iskola elutasitott ilyen-olyan
indokokkal. Egyik azt mondta, hogy a tudl nagy létszdm miatt Ugy
itélik meg, az nem lenne jo Szoninak, mdsik azt mondta, hogy jar-
junk egy évet valami spéci iskoldba, és akkor majd dtveszik, ha
megvannak az alapok, de volt olyan is, aki meg se nézte a gyereket,
csak mikor mondtam, hogy autizmus a diagndzisa, de integrdlhatd,
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és az orvosa javasolta, hogy ne rakjam spéci suliba, siman mondta,
hogy nekik erre akkor sincs kapacitdsuk. Ott dlltam par hénapra a
suli kezdéstdl, és még nem volt meg, hogy hova fog jarni a lanyom.
A szakértdi bizottsdg ekkora mdr nem kotelezhette az iskoldt,
csak javaslatot tehetett (régen taldn kotelezhették is) a gyerek
felvételére. Kb. 5 vagy 6 iskoldt jartam igy végig, voltak fizetések
is, de sehol nem lattdk szivesen Szonit. Mivel az az iskola ahovd
dllandé lakcim szerint tartozunk pont egy integrdld suli, igy nem
volt mds vdlasztds, ide adtuk be a jelentkezést. Es mivel ide tarto-
zunk, és az orvosi javaslatban is az dll, hogy integrdlhaté a kislany,
ezért felvették.

Nem tulzok, hogy ez az egy év baromi kemény volt. Megértem per-
sze részben a sulikat is, ha nincs ra kapacitdsuk, hogyan vdllal jak
be a gyereket? Ezt mdr mdskor is mondtam, hogy nem az iskoldat
hibdaztatom, hanem az a szomord, hogy ez megtérténhet, hogy eny-
nyire nincsenek erre felkészitve. Ja és rdadddsul Szoni egydltaldn
nem tartozik a problémds gyerekek kozé, O passziv auti, és nagyon
nagyon idomuld. A legtobb tandrja tényleg imddja, mert bdr van-
nak nehezsegek nehezebben ért meg dolgokat, de nagyon dolgozni
akard és szorgalmas. Es nem balhés, ami nagy szo. (bdr jelzem,
hogy itthon azért megkapom a balhé adagomat rendesen, dltaldban
itt csapddik le az egész napi megfesziilés) (autizmussalélni)

*

Tegnap nem volt tdl jo napunk. Kideriilt, hogy Petit idén sem veszik
fel az dhitott suliba. Nem szdmitottam mdsra és igy legaldbb nem
kell elkészonni a mostani nagyon kedves tandrnéniktél és bdcsiktdl,
de azért elszomoritott. Kicsit Ugy érzem, mintha biintiben lennénk
azért, mert meg tudjuk oldani a dolgainkat. Arra gondolok, hogy
igen, taldltunk iskoldt, segitettiink az elinduldsndl, egyiitt tudunk
dolgozni a pedagégusokkal és kibirjuk, hogy napi 80 km - t utaz-
zunk, vagyis van jé sulink, mert sokat dolgoztunk, dolgozunk érte.
(Asuliis:))Esaz ilyen kis kompetens sziil6 lgyis ki fogja taposni
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a csalddbdl és az iskoldbdl, hogy menjen a dolog. Olyat vdlasztanak,
aki nincs ilyen irigylésre mélté helyzetben, mint mi. Arrdl persze
nem beszéliink, hogy Ember nem tud normdlisan munkat vdllalni,
mert gyereket szdllit és hdromszor ragasztja meg a cipdje talpdt,
mielétt kidobja, mert minden pénziink benzinre megy el. De nem
haragszom senkire, mert nem biztos, hogy boldogabb lennék, ha
tudndm, hogy miattunk mds csaldd keriilt szorult helyzetbe. Csak
bosszant, hogy miért van az, hogy hdrom helyre vdr nyolcvan gye-
rek (Becsiilt szdm.) Ha jél emlékszem négy éve probdlunk bejutni
sikerteleniil. Kozben koriilottiink tobb csalddnak sikeriilt. Ez fura
érzés, de ebbdl féziink. Majd még morgok kicsit, aztdn tdl leszek
rajta. (nappalidlmok)

J6 hir, hogy a helyi 6nkormdnyzat azt irta, fog taldini forrdst,
hogy segitsen minket, mert a gatydnk is rdmegy a benzinre. Na-
ponta kb. 80 km autézds, hogy Petya suliba jar. Jé lenne, ha min-
denhol igy m(ikadne. De azért nem bdanndm, ha helyben is elindulna
valami. (nappalidlmok)

Peti meg mar komoly iskolds. A tani-
t6 nénik nagyon jo fejek. Folyama-
tosan haszndljdk az lizendt és nem
hiilyeségeket irnak bele, hanem ami
fontos. Meg kérdéseket és felada-
tokat itthonra és tdjékoztatdst,
hogy hogyan haladnak, mivel foglal-
koznak. Egy nem beszélé gyereknél -
szerintem ez az alap, mégsem lattam még ilyet. (nappalidlmok)
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*

Nekiink 1 éviinkbe telt. 5 iskola utasitott el. Ebbél 3 rd se nézett
a gyerekre, csak megnézte a papirt, aztdn csékolom. De isme-
rek olyan sziilét, aki sokkal hosszabb ideig keresett sulit a gye-
reknek, mert az iskoldk megtehetik azt, hogy nem veszik fel. A
joképességli gyereket azért, mert a szocidlis problémdk miatt azt
gondoljdk, inkdbb menjen a specidlis iskoldba, a specidlis iskoldbdl
meg elkiildik, mert oda tul okos. Aki meg sajndlatos médon erdseb-
ben érintett, azt meg azért, mert nem merik felvenni. Szdmomra
ez a legelszomoritébb. Allami intézmények. Megtehetik, hogy azt
mondjdk, bocsi, de a Te gyereked nekiink til problémds. Es taldn
nem az iskola a hibds. Mert az iskola tudja, hogy hincs ra kapaci-
tds. A probléma az, hogy miért nincsenek az iskoldk felkészitve
arra, miért nincsenek tandrok, neveldk, asszisztensek felkészitve
arra, hogy .mds" gyereket fogadni tudjanak. (autizmussalélni)

*

Ha mdr suli. Sajnos szomortan tapasztaltam, hogy konkrétan szét-
bombdztdk az iskoldnkat. Nyilvan nyomds okuk volt rd, hogy miért
késdn kezdték el a feldjitdst illetve, hogy miért is nem fejezték
be, de iszonyat kdosz van. WC dllitélag az alsésoknak nem is lett
kész, at kell jarniuk a felsésok mosddjdba, ami kiilon szép lesz,
nem csak a tdvolsdg miatt (az iskola mdsik szdrnydban van) hanem
maga a tény, hogy a felsdsok kozé menni. Szerintem ez sok gye-
reknek frusztrdlo lehet. Fogalmam sincs Szoni ezt az ériilt nagy
kdoszt hogyan fogja kezelni, plane ha még most is furnak-faragnak
majd napkdzben. Csak bizni tudok, hogy hamar megszokja.

Prébdlok nem rdpardzni és bizni abban, hogy minden a legjobban
alakul, de van egy icicpici félsz azért bennem. En magam nagyon
rosszul kezelem a vdltozdst, és hat Szoni is sokszor ki tud ezektél
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borulni. Pont ezért ebben most magamat is baromira erdsitenem
kéne. Csak ott a nagy kérddjel, hogy hogyan? Ide taldn kevés a po-
zitiv hozzddllds, meg az, hogy mantrdazgatom magamnak, hogy min-
den oké lesz. Attdl még az a hiilye wc nem lesz kész a suliban :) De
mdst tényleg nem tudok tenni ez esetben, mert attél, hogy ideges
vagyok, a helyzet nem oldédik meg, Szoni viszont megérzi, és ak-
kor borul minden. Széval kukdba a félelmekkel. (autizmussalélni)

*

Es hogy milyen iskoldt szeretnénk?
Azt irom elészor, hogy milyet nem:

Semmiképp nem jon széba az in-
tegrdcio (hidba ajdnlgatjdk ezt az
oviban). Jdkob ftipikusan egy olyan
kisfii, aki egyrészt elveszne egy
nagy osztdlyban, mdsrészt kivalé
céltdbldja lenne mindenféle bdntal-
mazdsnak. Nem tudja magdt megvé-
deni sem, de segf‘rsége’r kérni sem,
ha vészhelyzet van. Es nem is érzi,
mikor van az. Szdval ezt nem.

Kevés ugyan, de azért vannak autista osztdlyok, ide viszont ameny-
nyire én latom, a sllyosabban érintett gyerekek keriilnek, az .eny-
héknek" nem inditanak kiilon. Sajnos. Tehdt ez sem.

Szokds még a kisegité iskoldba valé integrdcié mondjuk tanuldsban
akaddlyozott gyerekek kozé. Ezzel az a bajom, hogy itt sem az in-
telligencidjanak megfelelé tananyagot, sem az autizmusdnak meg-
feleld szemléletet nem kapnd meg, viszont a szocidlisan érettebb
tdrsai kozott épplgy ki lenne téve egy lehetséges bantalmazdsnak.
(Egy fokkal azért jobb ez, mint egy sima suli, mert azt gondo-
lom, a gyégypedagdgusok kazott nagyobb eséllyel taldlok olyat, aki
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hajlandé .elmélyiilni az autizmusban”, mint a sima osztdlytaniték
korében.)

Eddig tehdt nem sok. Ami viszont szempont:

Legyen autizmushoz értd a tanité (de tényleg, nem csak olyan ,lat-
tam mdr ilyet, dolgoztam madr autistdkkal” szinten).

Legyen kis |étszamu a k6zosség.

J6 lenne, ha olyan sikeriilne, ahol méd van részleges integrdciora,
de ez mdr az dlom kategdria.

Ne legyen messze. Tudom, errél dl-
modozni mdr afféle luxusnak szamit
a kéreinkben, de én azt gondolom,
hogy pusztdn azért, mert a gyere-
kem valamilyen fogyatékossdaggal él,
nincs jogom &t napi tobb érat utaz-
tatnil S6t, pont neki van sziiksége
arra, hogy az dtlagndl is jobban spé-
roljunk az idejével, és olyasmire forditsuk, ami neki fontos /hasz-
nos /kellemes stb.

Es akkor igy merre indulunk? Gondolom, valahogy igy:

Elészor azt tervezem, hogy adok egy esélyt a kozelben fellelheté
potencidlis iskoldknak: Igen kozel dll hozzdm (és meggydzddésem,
hogy az autizmussal élg gyerekeknél nagyon bevdlik) a Montessor:i
modszer, széval megkeresem majd a kornyék Montessori iskold-
it. Aztdn a mi korzetes iskoldnk torténetesen szegregdltan és in-
tegrdltan is foglalkozik autista gyerekekkel, és bdr az integrdlt
részét mar lattam (és brrrrr), azért a szegregdltat is megnézem
majd. Ezzel persze vdrnom kell még pdr hetet, mert kirchognek,
ha az iskolakezdés idejében mdr a jové tanévvel nyaggatom Gkeft,
de aztdn nekiindulok. (merjmadslenni)
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.FURA DOLOG EZ AZ EMBEREKKEL..."

Fura dolog ez az emberekkel. Ha
latjak, hogy téged .tragédia” ért,
hajlamosak rd, hogy mesélni kezdjék
a sajat problémdikat. Ez dltaldban
nem zavar, érdekelnek az emberek
és a torténeteik. Ez a néni is elme-
sélte a sajdt gyerekével kapcsola-
tos gondjdt és érdeklédaott Petirdl.
De nem zavart, s6t nagyon biiszke
voltam Petyéra. (nappalidlmok)
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Az autizmus diagnézisa legtébbszor a csalddok kdrnyezetét, tdvo-
labbi rokonokat, bardtokat is nehéz feladat elé dllitja. Nem tud-
jak, mit mondhatnak, kérdezhetnek, zavarban vannak vagy éppen
ellenkezéleg, nagyon tdjékozottnak érzik magukat, mindenben pro-
bdlnak segiteni és aztdn megbdntédnak, hogy mennyire hdldtlanok
is ezek, nem fogadjdk el a segitséget.

Fogadjdtok szeretettel ezt a kis Utmutatét.

1. Beszélgess veliik

Valdszinlileg kozvetleniil a diagnézis utdn a sziilék idejét kitalti,
hogy tanuljanak az autizmusrdl. Ilyenkor dltaldban vagy nagyon
sokat beszélnek réla, vagy keriilgetik a dinoszauruszt a szoba ko-
zepén. Az elsé esetben, kérlek, ne mutasd ki, hogy mennyire unod
mdr, hogy folyton errél beszélnek. Ha pedig éppen ellenkezéleg,
gy ldtod, hogy félnek beszélni neked a dologrdl, jelezd feléjiik
bdtran, hogy szivesen hallasz errél, amikor mdr képesek réla szét
ejteni.
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.Ha visszagondolok, azt hiszem, az lenne a legjobb, ha a szomszé-
dok, ismerdsok beszélnek az auti szildjével és nem feltétlendl a
gyerekrill A kezdeti elzdrkozds, amit a diagnozis utdn mindenki
dtél, nagyon konnyen folyamatos izoldciohoz vezet (nehogy zavar.juk
Oket!- mondhatjdk sokan), esetleg csak a sorstdrsak jelenléte oldja
fel a magdnyt. Mdr megtanultam, hogy a mi problémdnk kiviildllokat
nem érint meg, de az hatdrozottan jol esik, ha engem mint szilot
megdicsérnek a (gyerekkel végzett) munkimért vagy méltatjdk a
fiam elorelépését. Valahogy ugy, mint minden gyerek esetében:
~Milyen nagyot nétt, midta nem ldttunk! Figyelmesebb, nyugodtabb,
érdeklodobb... . A pozitiv dolgokat tegyék szovdl Es kérdezzenek
meg a tobbi csalddtagrdl is, nemcsak errdl, aki ,kilog a sorbdl”.
Megtapasztaltam, hogy én is kuka voltam/vagyok, ha mds problémd-
valkiizddszildvel taldlkozom. Aztis, hogy sértémodonreagdl/tammd-
sokkalszemben. Erre nem keresek kifogdstagyerekproblémdjdban.
Nem tartom kiilonlegesnek az autizmust. Egyszerden mds. Amire
megtanit(hat), ha hagyjuk, az éppen a kommunikdcio és a kapcso-
latok fontossdga.” E.

2. Adj helyet az elfogadasnak

Megkapni a diagnézist elég nagy sokk a csaldd életében. Valdszind-
leg minden, amit eddig a gyerekneveléssel kapcsolatosan tudtak,
minden, ami a gyerekekkel kapcsolatos volt, most a feje tetejére
dllt. Ossze vannak zavarodva. Egy csomé (j dolgot kell megtanul-
niuk, és nagyon meg vannak ijedve a jovét illetéen. Ne vdrd t6-
Iiik, hogy a helyzet magaslatdn dlljanak, hogy ..jél viselkedjenek".
Lehet, hogy sokszor ldtod Gket idegesnek, de kérlek, ne dorgold
az orruk ald a hibdikat, amiket szerinted elkovetnek. Nem kaptak
haszndlati Gtmutatét erre a helyzetre.

. B. taldnnéqgyéves volt, amikor abuszonegy nagymamakorind kerek-
perecnekemszegezteakérdést hogy hdanyévesakisfiamésmiabaja.
Megmondtam neki és & tovdbb kérdezte, hogy mit tudok tenni
érte, hova jarunk, a testvére egészséges-e, hogy fogadtam én, a
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nagyszilok, a kornyezetiink. Husz percig utaztunk egyiitt, beszél-
gettink (M) és elvdltunk. Amikor leszdlltunk, azt mondta nekem
egy a kozeliinkben lakd szomszédom, hogy ne keseredjek el, és
& szegyelli magdt, hogy minek tett ki engem ez a né a buszon.
Azt kell, hogy mondjam, bennem semmi rossz érzést nem vdltott
ki, hogy érdeklédott, és nem azzal fogadta a vdlaszomat, hogy
Lautista, jaj szegény, de akkor biztos zseni”. En is azt vallom, hogy
nem fogadjuk egyformdn a problémdinkat, de engem azzal még
senki soha nem bdntott meg, ha kérdezett és nem utasitott, ok-
tatott és vdgta a fejemhez, hogy nyilvanvaloan csak az én hibam
lehet, hogy .ilyen” (na ez a kedvencem) gyerekem sziletett. . O,
B anyukdja

3. Dolgozz a sajat érzelmeiden is

Hogyan érzed magad, hogy egy ismerésadnek/rokonodnak autista
a gyereke? Elszomorit vagy aggaszt? Esetleg érdekel? Nincs jo
vagy rossz reakcio erre a helyzetre. Ezek némelyike viszont meg-
akaddlyozza, hogy segiteni tudj. Ne hdritsd a sziilékre, hogy segi-
tenilik kelljen neked, ez a te feleldsséged, hogy amint sziikségiik
van rdd, meg tudd adni nekik a megfeleld tdmogatdst.

LEn is azt szeretem, ha mernek kérdezni a gyermekemrdl, az dl-
lapotdrdl. Gyakran tapasztalom, hogy kinos beszélniik az idege-
neknek, mert azt gondoljdk, ezzel megbdntanak, sebeket szaki-
tanak fel. Ha mégis veszik a bdtorsdgot, akkor nagyon szivesen
beszélek, vdlaszolok, és ilyenkor gyakran dtszakad a gdt és jon-
nek az djabb kérdések. Mindig abban bizom, olyan dolgokat tudok
elmondani, amitdl érthetébbé vilik a gyermekem viselkedése, az
autizmus. A szomszédokat illetéen nagyon hdlds vagyok, ha tole-
ransak, megértéek a hangoskoddssal (kiabdlds, visitozds, dibor-
gés) szemben,

Gyakran gondolok arra, hogy hol van a hatdr, amit elvdrhatunk
a kornyezetiinkkel szemben. Szikségiink van az emberek elfoga-
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ddsdra, megértésere, de nekik is joguk van a nyugalomhoz. Min-
dig megprobdlok arra gondolni, ha nekem lenne ilyen szomszédom,
Joggal elvdrhatndm, hogy példdul az én normdl fejlédésd gyerekem
nyugodtan tudjon pihenni és ne zavarja a szomszéd elterd fejlo-
désd gyerekének példdul a visitozdsa. Egyrészrél rd vagyunk utalva
mdsok joindulatdra €s el is vdr.juk, hogy tolerdljanak minket, de va-
Jon mi probdlunk-e minden téliink telhetdt megtenni mdsok élhetd
napjaiért?” J.

4. Ne kérdéjelezd meg a diagnézist

Ha a bardtaid azt mondjdk neked, hogy a gyerekiik autista, ak-
kor ne kételkedj ebben. Ne mondd, hogy de hdt nem is néz ki
autistanak, vagy ne prébdld mds gyerekekkel 6sszehasonlitgatni,
mondogatni, hogy a Jézsika is kinétte. Hosszl idé dltaldban, mig
a sziilék megkapjdk a diagnézist, a gyerekek rengeteg vizsgdlaton
esnek dat. Ha kételyeket ébresztesz benniik, azzal sok kdrt okoz-
hatsz. Kérlek, inkdbb segits nekik azzal, hogy tdmogatod ékef,
hogy magabiztosak legyenek, és igy a gyereknek megadhassdk a
legtobb segitséget.

.Ez taldn a legnehezebb rész. Evekbe kerdl, mire feldolgozod, elfo-
gadod, aztdn jon valaki, aki segiteni akar és tokéletesen dsszeka-
var mindent. De hdt nem is Ugy néz ki, de hdt van szemkontaktusa.
Kiilonben is csak el van nevelve. Ujra kell épiteni eqy csomd min-
dent ilyenkor. A legnagyobb boldogsdg az volt szdmomra, amikor
azt mondta egy drdga bardtnom, hogy mennyit fejlédott a gyerek
tavaly ota, ez egyszerden csoddlatos. Mintha szdrnyakat kaptam
volna.” E.

5. Kérdezz, kérdezz, kérdezz

Kérdezd meg nyugodtan a bardtaidat, hogy hogyan épithetsz ki
kapcsolatot a gyerekkel.
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.Nekem rogton az jutott eszembe, mennyire orulok neki, ha a
szomszéd vagy ismerds vagy bdrki - ha taldlkozunk - készon A-nak
is, nemcsak nekem. A. ugyan kérés nélkiil nem koszon vissza. Mégis
olyan jo érzés, ha ,emberszdmba” veszik 6t is. Szdmomra az a leg-
nagyobb dolog, ha egyenrangi partnernek, egyenjogunak tekintik
ot.” K.

.Nekem nagyon jo| esik, ha emberszdmba veszik 6t. Orilok neki,
ha nemcsak rdla, hanem vele is beszélnek. Nekem szerencsém van
a fiammal, mert nagyon bardtkozo és mosolygo. EI6bb-utobb min-
denkit levesz a ldbdrdl. Nem szeretem, ha csodabogdrnak nézik.
En is orilok, ha készonnek neki. En azt gondolom, hogy egy hu/ye
megqjegyzésnél még az is jobb, ha nem szol semmit. De igazdn azt
szeretem, ha szoba kerdl az autizmus, és az illeté nem tud rola
semmit, és ezt be is vallja. Ez nekem nagyon szimpi. Az pedig még
Jobban tetszik, ha megkérdezi télem, hogy mit jelent az autizmus
és & hogyan reagdljon a B-ra. Ilyennel is taldlkoztam. Olyannal is
taldlkoztam, aki észintén bevallotta, hogy & csak az Eséember
cimd filmet ldtta. Esetleg megkérdezi, hogy mi igaz ebbdl. Akkor
mdr lehet beszélgetni vele, mert ldtom, hogy komolyan érdekli. Vi-
szont ha B. velem van, csak rovidre fogom a mondandot, mert nem
szereti, ha rola beszélink. Ezt jelzem is a beszélgetdtdrsam fele.
Fontos, hogy ne féljenek az autistdktdl és vdlaszoljanak a kérde-
seikre.” E.

Ne félj az autizmus szét haszndlni a kozeliikben, inkdbb kérdezd
meg, hogy 6k melyik vdltozatot preferdljdk. Autista, autizmussal
¢lé, aspergeres?

LEn el szoktam mondani, ha hosszan lesziink egy Uj helyen, ahol
még nem ismernek benniinket, hogy D. autizmussal €/, €s ne cso-
ddlkozzanak, ha nem vdlaszol. A kévetkezd kérdés rendszerint ez:
és miben zseni? Es elkezdik mesélni: o, mdr taldlkoztunk autista
Kisfiuval, €s 6 is ilyen szép/stb. volt. Azaz ha jelzem a problémdt,
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Jellemzoen pozitiv a visszajelzés, és én ennek nagyon ordlok.” E.,
D. anyukdja

6. Ajanlj te nekik jatszoprogramokat

A bardtsdgot elég nehéz fenntartani ilyen esetekben, viszont nyu-
godtan keresd a kapcsolatot veliik. Prébdld athivni 6ket magatok-
hoz, vagy taldlkozzatok a jatszétéren. A visszautasitdsra, kérlek,
ne sértédj meg, egy autista gyerek dltaldban szigord idébeosztds-
sal él, nehéz szervezni barmit is. Nekik nagyon sokat jelent, hogy
sziikséged van a tdrsasdgukra.

7. Tartsd vissza a jo tandcsokat

Biztosan rengeteg elképzelésed van arrdl, hogy mit és hogyan kel-
lene csindlniuk a bardtaidnak, biztosan rossz ldtni, hogy valamit
nem Udgy csindlnak, ahogy te jonak ldtndd. De kérlek, értsd meg,
hogy ez nyomaszté és elég stresszes nekik. Olyan, mintha folya-
matosan mdsok akarndk megmondani, mit kéne csindlniuk, ossze is
zavarhat ja 6ket rendesen. Ha ott maradsz a kozeliikben és tudjdk,
hogy szdmithatnak rdd, akkor majd biztosan hozzdd fordulnak jo
tandcsért.

.Gyermekem fejlodésében voltak hidnyossdgok (szemkontaktus
h/'a’ﬂya Enkép kialakuldsa késett, nem mutogatott, stb.). kb. 1,5
-2 éves koril lehetett a ldnyom, mikor megkaptam, hogy: .Eleget
foglalkoztdl-e vele?”. En ezt a tiskét azdta is hordozom.” A,

8. Ne feledkezz el a csaldd t6bbi tagjarol

Az autista testvér elég nagy terhet rak a testvérekre is. A sziil6k
szdmdra is nagyon nehéz egyensilyozni azzal, hogy minden gye-
rek minden figyelmet és torédést megkapjon. Néha felajanlhatod,
hogy mig 6k terdpidra viszik a kicsit, addig a testvért/testvéreket
elhozod az iskoldbdl vagy elviszed ket fagyizni.
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9. Ne foglalkozz a gyégymodokkal

Az ,autizmus gydgyitdsa” egy nagyon érzékeny teriilet. Nem min-
den sziil hisz benne, és sok autizmussal €16 felnétt banténak ta-
ldlja a feltételezést, hogy gydgymddra lenne sziikségiik. Tehdt
ha megldtsz egy ilyen hirdetést vagy a neten futsz bele valami
csodagydgyszerrél sz4l6 cikkbe, kérlek, elétte tdjékozddj, hogy a
bardtaid hogyan gondolkodnak ezzel kapcsolatosan.

Mivel teheted a legtdbbet az autizmussal él6 gyerekekért és
csaladjaikert?

10. Tanitsd a gyerekeidet, rokonokat, ismerdsoket

Tanitsd meg a gyerekeidet arra, hogy mi is az autizmus. Ez kii-
lonosen fontos lehet, ha dthivod a bardtaidat jatszani hozzdtok.
Meséld el nekik, hogy mi az autizmus, hogyan tudjdk jatszani hivni
a mdsik gyereket.

Nem minden autista kisgyerek szeret a periféridn lenni, batoritsd
a gyerekeidet, hogy keressék a kapcsolatot vele nyugodtan.

.D. harmadik éve volt dvodds, és farsangkor jelmezbe bdjt. A tob-
bi gyereken nem volt jelmez reggel még, de mivel tudtam, hogy
nehéz a ruhavdltds, én feladtam rd a sitétokjelmezt. Amikor be-
ment a csoportszobdba, mindenki iinnepelni kezdte, hogy mennyire
klassz felmeze van, é€s mindenki kirohant a sajdtjdaért. D. pedig
rettenetesen biszke volt, hogy & a csoport példaképe. Addig dgy
gondoltuk, & valahogy jol érzi magdt a csoport periféridjdin. Nem
igy van. En azéta mindenkinek mondom, hogy hidba ldtszik, hogy
visszahuzodik, valdjdban pont az ellenkezdjét szereti, feltéve, ha
Unneplés vagy dicséret illeti.” E.

Beszélj a kozos ismerésokkel/rokonokkal is errdl nyugodtan. Kii-
lonosen azokkal, akik nem akarjdk elfogadni a diagndzist. Sokat
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segithetsz a bardtaidnak abban, hogy nem nekik kell ezeket a dol-
gokat ezredszer is elismételgetniiik és bizonygatniuk.

A magam nevében azt mondhatom, hogy tényleg minden se-
gitségért hdldsak vagyunk, csak sokszor ezt nehéz kimutatni.
(autizmusmesék)

*

Es akkor a kirekesztésrél. Mert nem csak az elszegényedés az,
amirgl baromira beszélni kellene, amivel baromira foglalkozni kell.
Hanem a kirekesztés. Ahhoz meg nem elég egy kampdny, se par
jo tv misor, vagy film vagy bdrmi. Az, hogy a fejekben, a gon-
dolkoddsban megvdltozzon valami, hogy a tdrsadalom tobbi tagja,
a nem autistdk, meg nem fogyatékkal él6k meg na... Széval akik
normdlisnak tartjdk magukat (a neurotipikusok), ne uféként ke-
zeljenek minket. Ez sokkal mélyebb, és a neveléssel, sziilgi példa-
mutatdssal kezdédne, ivodna bele a gyermekbe, aki majd felnétt
lesz, és nem fog irtéozni meg félni, mert a sziileitél is azt ldtta,
hogy elfogad. Mindenkit. Mindenki .mds"t. Ez vajon mikor jon el?
(autizmussalélni)

Ugye, van gyereke? Emlékszik, milyen érzés volt, amikor elészor
prébdlt a kicsi egyediil jarni? Arra a pillanatra gondolok, amikor
elengedi a széket és egyediil elindul, mi meg remegve figyeljiik a
szbnyeg szélén, hogy na, vajon elesik, nem esik? Fel tudja idézni
azt a reszketést, az izgalmat, amit érzett? Csoddlatos, nem? Az
elsg 6ndllé Iépés egy nagyon fontos mérfoldké... Ndlunk +6bb olyan
dolog is van, ami ezzel felér.

Tavaly biztosan sokan meglepédtek, amikor dlitam az Allatkertben
a kisdllatsimogaté keritésénél, és bégve fotéztam, ahogy az akkor
ot és féléves fiunk elészor megsimogatott egy kiskecskét. Erti
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ezt? Senki nem értette. En meg legszwesebben mmdenkmek el-
mondtam volna: "Tessék nézni azt a :
kisfiit narancsszinl péléban. Tet-
szik latni? Megsimogatott egy kis-
kecskét. Ugye, milyen nagyszerd!".

Otthon koénnyek kozott Gjsd-
goltam  mindenkinek:  ,Képzel-
jétek, megsimogatta a kecskét, M. bevitte és 6 meg hozzd-
ért egy kiskecskéhez és tényleg, rendesen megsimogatta,
azutdn meg egy mdsikat is!" és senki nem értette, mirél beszélek.
.Miért ne simogatha a gyerek kecskét? Nagyfii mar!"
(autizmusmesék)

Eszrevetted, hogy a bardtok egy része elt(inik, ha gyereked szii-
letik? De azt kevesen tudjdk, hogy akkor is elt(innek melléled em-
berek, még akdr csalddtagok is, ha kideriil, hogy a gyereked sériilt.
Ez a legfdjdalmasabb.

De én is bujkdlok. Akkor is, amikor a gyerekekre vdrunk a sulindl,
igyekszem elfoglalni magam nagyon a kényvemmel vagy a telefo-
nommal. Fel sem nézek. Kivéve, amikor ott van Zs. O nagyon meg
tud nyugtatni, rdaddsul sokat segit, kérdez.

Itthon nem telefondlok, a csetet sem kapcsolom be, ha gépnél va-
gyok.

Tobbnyire azért, mert mar utdlok magyardzkodni. Amikor megkér-
dezik: "na mi van veletek?" akkor egy id6 utdn muszdj kibokni és
aztdn magyardzkodni, és aztdn jon a szokdsos duma “de hdt olyan
aranyos kisfid, én semmit nem lattam rajta”, és a legszarabb, leg-
idegesitsbb kérdés: "BIZTOS?".
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Tlyenkor legszivesebben kiabdInék: "Nem, nem biztos, hiszen az
itteni pszichidterek, pszicholdgusok, gyermekorvosok, logopédu-
sok, tandrok, specidlis pedagdgiai asszisztensek mind-mind a bol-
hapiacon szerezték be a diplomdikat."

Tudom, hogy sokszor csak vigasztalni akarnak vagy nem tudnak mi+t
kezdeni a dologgal, de mégis. Nem, ezt nem kell, inkdbb ne mond-
Jjanak semmit.

Téged is megijesztett a genetikai vizsgdlat. Barmilyen hiilyén is
hangzik, valahol 6riilok ennek, mert én is be vagyok tojva. Sokszor
az autizmus nem jdr magdban, sét van, amikor csak melléktiinet.
Pdr betegséget kizdrtak, de itt van egy Uj lehetséges “szindréma"
madr megint.

Kozben a kaleidoszkdp forog. Sotét erdd.

Egyre tiirelmetlenebb vagyok mostandban. A bogydk nem segitet-
tek, a tanuldst teljesen elhanyagoltam. Rdaddsul dgy latom, hogy a
helyzet romlik, nem javul.

Mdr majdnem minden nap van orditds, tombolds. Majdnem minden
nap van olyan, hogy szorosan fogom a kezét, ne székhessen el,
csak megyek elére az utcdn, mint egy gép. A fiilem ugyan hallja a
veszekedését, az livoltését, de az agyam mdr nem jegyzi le. Nézek
valami tdvoli célt. Mostandban viddmabb ruhdkat hordanak a nék,
lehet nézni eléttem meneteld szines foltokat. Ott be kell fordulni,
lépcsé, kulcs a zdrba, ajté kinyit. O iivélt. Meg is harapott, meg-
karmolta a kezem. De nem érdekel. Uvsltenék, visszaiivoltenék,
meglitném, visszaharapndm. De nem. Csak megyek, mint a gép, és
beliil feszit az elkeseredettség. Nincs tiirelmem hozzd sokszor.
Aztdn néha mégis livoltok. De az még rosszabb.

Kézben meg menekiilsk. Aprilis 6ta menekiilsk, az irdsba meg a
sorozatnézésbe. Ujabb hiilye sorozatot kezdtem el nézni. Nem is
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érdekel igazdn, csak elbdmulok a monitor felett sokszor, a sem-
mibe.

Szégyenkezve vallom be neked azt is, hogy hem tudom haszndlni
a kdrtydkat. Prébdlom, de hem megy. Sokszor elfelejtem és néha
Ugy érzem, szdndékosan nem foglalkozom vele. Nyomom el az egé-
szet kegyetlentdil.

Kint van végre. Minden. Elmondtam. Piros lIdmpa. Megdllunk. Ram
nézel, mosolyogsz, te jossz. Mesélsz, mesélsz, szintén.

Negyven perc. Negyven perc, amitdl sokkal konnyebb lett. Negy-
ven perc, amikor nem vettem fel a ,keménycsaj vagyok, mindent
megoldok” dlarcot, hanem hagytam, hogy segits. Negyven perc, és
Uj idészdmitds kezdédott.

Ha lehetne, kiutalnék mindenkinek ilyen csoddlatos negyven perce-
ket. (autizmusmesék)

Kérlek, ne szégyelld magad amiatt, ha Ugy érzed, mindenkinek el-
mondandd, flinek-fdnak elmesélnéd, mi van veletek, amikor meg-
dllitanak csak egy szora. De akkor se, ha éppen az ellenkezdjét
érzed, folyton titkolndd, félsz, hogy rdjonnek. Ezek természetes
reakciék. Hosszl az dt az elfogaddsig, sok buktaté van. Keress
sorstdrsakat, segitdcsoportot. Prébdld kibeszélni, kiirni magadbdl
ezeket a dolgokat. Segithet mlivészetterdpia is, fess, kézimun-
kdzz. Ha pedig (gy érzed, egyediil képtelen vagy megbirkozni ez-
zel, akkor ne félj elmenni szakemberhez. Egy beszélgetés terdpia
is mdr nagyon sokat segithet. (autizmusmesék)
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_HA SERULT GYEREK VAN A CSALADBAN..."

Sokan hajlamosak azt gondolni, hogy (~
ha sériilt gyerek van a csalddban, az
apukdk lelépnek. En azt hiszem ez
kozhely és mint ilyennek van valés
alapja. Ennek ellenére hajlamos va-
gyok azzal a nézettel egyet érteni,
hogy a sériilt gyerek, vagy bdrmi-
lyen mds krizis, felerésiti a kapcso-
latban |évé folyamatokat. Magyardul,
ha két ember nem tud egyiittm(kodni és 6k kapnak plusz terhe-
lést, ez hamarabb ki fog deriilni. Amikor a fent emlitett kozhely
elhangzik, mindig sajndlom az a rengeteg j6 fej apukdt, akik emli-
tésre sem mélté médon nem lépnek le, hanem a csalddban marad-
nak, horribile dictu még élvezik is ezt. En is ismerek jé néhdnyat,
tessék csak kariilnézni és észrevenni a j6t! Erdemes rd és jot is
tesz mindenkinek. (nappalidlmok)

*

Sokdig gy gondoltam, ha burokban nevelem az jé, hisz megévom
a bdntdstol és a fdjdalomtél. De fel fog ndni. Nagyon hamar. Es
ha nincs tisztdban a kiilvildg dolgaival, akkor egyszer csak ott fog
dllni, mint felébredt Csipkerdzsika, hogy Uristen hol vagyok, kik
ezek, miért igy viselkednek, miért torténnek ezek a dolgok, amikor
eddig nem voltak ilyenek az életemben?

Egyébként is a sziilé feladata, hogy a gyermekét felkészitse a
nagybetis életre. Nem csak a szabdlyokkal, hanem a finom terel-
getéssel. Meg kell hagyni a dolgok megtapasztaldsdanak minden 6ré-
mét és fdjdalmat, mert igy fejlédik, és igy tanulja meg. Ez persze
nem azt jelenti, hogy elkiildom buliba, hogy menj és igydl és majd
megldtod az mennyire rossz, és tobbet nem fogsz inni. Nem erre
gondolok. Hanem azokra az iratlan dolgokra amiken keresztiil kell
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mennie, hogy értse a vildgot. Legyen az csak egy csekkbefizetés a
postdn, vagy az, hogy valaki csinydn beszél vele, és akkor ki tudjon
dllni magdért.

Nagyon hdlds vagyok ezért a 10 évért. Igy szeretem Ot ahogy van,
és tényleg tudok ezért is hdlds lenni. Hogy autiként sziiletett. O az
én tanitom, és mesterem. Nagyon sokat vdltoztam mellette, dltala.
Uj ember lettem. Megtanitott olyan dolgokra, amelyet egyébként
biztosan nem tudtam volna megtanulni. Nem csak az elfogaddsra,
hanem arra, hogy ne itélkezzek, hogy ne birdljak, és hogy tiire-
lemmel és aldzattal fogadjam az élettdl kapott pofonokat is, mert
mind tanitanak valamire. (autizmussalélni)

*

Péntek este elalvds elétt Panni (Peti testvére) sirdogdlt, mi meg
faggattuk, miért sir. Igazdbdl szerintem fdradt volt, de a sokadik
kérdésre szabatosan kozolte, hogy . kirekesztve" érzi magdt, mert
mi, értsd Apja és én, mindig csak Petirdl beszélgetiink..... Igazd-
bél mit lehet erre mondani? Erezhet i igy akkor is, ha nincs igaza.
(nappalidlmok)

Idén is jo buli volt a Mikulds. Panni nem hagyott békén, hogy tisz-
titsuk ki a csizmdnkat. Megcsindlta a sajdtjat, aztdn, mintha a vi-
ldg legtermészetesebb dolga lenne, nekidllt Petiének. Nem birtam
ki és megkérdeztem, miért tisztitja Peti csizmdjat. Elmagyardzta,
hogy szeretné, ha Petya is kapna ajandékot, de 6 nem tudja kitisz-
titani magdnak a cipét.

Peti kicsit nehezen boldogult a tortkrumplival. Kicsit elfordultam
valamiért és mire Ujra rdjuk néztem, Panni etette Petit és biztat-
gatta is. Aztdn pdr falat utdn a kezébe tette a villat, Most Te!
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felkidltdssal és Peti szépen belapdtolta a maradék krumplit. Ma
meg kutydt simogatni tanitotta Petit!

Egy alkalommal lefekvés el6tt Peti
nagyon diihds volt, hintalovagolt és
kiabdlt, meg litotte a fejét. Engem
eltolt, nem engedett maga mellé.
Panni fogta a mdsik hintalovat (igen,
ketté van.) és elkezdett Petya mel-
lett lovagolni. Egy idé utdn mindkét
gyerek rotyogott... (nappalidlmok)

*

..Peti Ult a kddban, Panninak meg vécére kellett mennie. Egyszer
csak hallom, hogy magyardz a Petinek. ,Peti, tudom, hogy te autista
vagy, de az emberek a vécébe szoktak pisilni, meg kakilni és te
okos vagy, te is oda tudndl.” Es ezt igy csicseregve kedvesen kis-
lanyhangon, mint a vizfolyds. P. meg az egyik szokdsos artikuldlat-
lan hangsordval felelt. Tisztdra, mint Csubakka. De nagyon édesek
voltak. Szerintem frankon értették egymdst. Nem kellenek ehhez
mindig szavak :)))) (nappalidlmok)

*

Miel6tt nem tudtam, hogy autizmusos, minden kicsit kénnyebb
volt. Most sokkal nehezebbek a déntések, nem tudom, sokszor mit
kell csindlnom, hogyan kell jol csindlnom.

Példdul régen azt mondhattam, hogy ezt nem szabad vagy azt nem
szabad csindlni. Most mdr tudom, hogy nem érti a dolgokat sok-
szor. Nem érti meg, hogy nem akarok most jatszani vele, de azt
sem érti, hogyha azt mondom: mindjdrt. Ovatosnak kell lennem és
lassan abbahagyni a jdatékot, nem hagyhatom csak gy ott.
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A jatszotéren néha elmondom a tobbieknek, hogy autista a test-
vérem, mert nem ciki. gy sziiletett, nem lehet rajta vdltoztatni,
nem tehet réla, hogy néha emiatt nagyokat sikit vagy sokszor mér-
ges. Igy kell 6t elfogadhni.

Jobb, hogy ebben a csalddban van,
mintha mdsikban lenne, mert lehet,
hogy akkor azok nem gondolkoz-
ndnak ennyit rajta, mint apa vagy
anya, és lehet, hogy bdntandk, ami-
kor rosszalkodik, vagy hem vdlaszol-
ndnak neki, amikor kérdez, és nem
érdekelné 6ket, hogy autizmusos.
(autizmusmesék, E., Cs. testvére)

*

Amikor Cs. diih modban van, picit nem szeretem.
Féleg akkor diihiil, ha mdsoknak a hdzdhoz megyiink.

Néha azért nagyon vicces tud lenni, de sokszor szigoru és sokszor
diihos.

Nekem kellett kikisérni 6t ma és vigydzni rd a fiirdészobdban, de
ezt nem szeretem, mert unalmas. Fogat mosni is mindig egyiitt
kell vele, az azért nehéz, mert mindig fel tud bosszantédni, ha
nem megyek vele fogat mosni, és mindig siettet, hogy menjek madr
vele.

Amikor a bardtaink idejonnek hozzank, mindig félek, hogy megiiti
oket. Diihds lesz, ha hozzdnyllnak a jatékdhoz, vagy szétszedik,
amit sorba rakott vagy megépitett. Ilyenkor mindig messzebb me-
gyiink téle, de mindig jobban felbosszantom. Ideges lesz, hogyha
nem jdtszunk vele és sokszor kiabdl. Ezért is jobb, ha a bardtaink
nem jonnek ide hozzdnk, hanem én mehetek hozzdjuk.
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Csak a robotjaival, a legéval meg nagyon furcsa dolgokkal szeret
jatszani. A kedvence a krumplinyomé, amit az Tkedbdl szemelt ki,
és a nagyi vette meg neki végiil. Az a baj, hogy mindig amikor én
jatszom valamivel, oda akarja tenni § is a robotjait, és én azt nem
szeretem.

Amikor hdrmasban vagyunk anydval meg Cs.-vel, és akkor Cs. elfut,
anya meg utdna, én maradok hdtul a hatizsdkokkal és megvdrom
Oket.

Anydék tobbet foglalkoznak vele, mert sokszor kell rdszdlni és
sokszor van problémdja.

Lehet, hogy ez mind megtorténik az életemben, lehet, hogy nagyon
nehéz, de Cs.-t nagyon imddom, mert 6 az én kistestvérem, aki
tudom, hogy szeret, még ha nem is mutatja annyira.

Mindig azt gondolom, hogyha lenne egy kivdnsdgom, azt kivdnndm,
hogy bdrcsak ne lenne Cs.-nek autizmusa..... (autizmusmesék, E.,
Cs. testvére)

..... Furcsdn érzem magam néha, mert
ilyen kistestvérem van. Sokszor, ha
megldt engem valaki az iskoldban,
rdm szol, hogy te vagy Cs. névére!
...es ez néha nagyon nehéz. Az isko-
laban nem nagyon szoktdk tudni mds
gyerekek nevét, de Cs.-t mindenki
ismeri és 6 mindenkinek elmondja,
hogy én ki vagyok.

Ha az iskoldban taldlkozom vele, ak-
kor odaszaladok és kicsit megale-
lem, de 6 rogton rohan tovdbb.
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Szerintem az autizmus igazsdgtalan. Mert senki nem tehet rola,
hogyha valaki autistdnak sziiletik, mégis mindent megvdltoztat,
mds az ember téle, mdshogy gondolkodik, viselkedik, nem tehet
réla és ez igazsdgtalan.

Minden olyan nehéz. Példdul a tanitéknak is nehezebb, mert nagyon
nagyokat tud rdgni és itni, és mindent a kénnyebb dton akar meg-
csindlni és sokszor nincs kedve mdst csindlni csak épiteni. Sokszor
meg csak kérdezget. Ha azt mondod neki, hogy egy perc, akkor
megkérdezi, hdny mdsodperc és leiil és csak szdmol. Vagy ha azt
mondod, egy hdnapot kell varni, akkor is megkérdezi, hogy az hany
nap és hdny éra, hdny perc és hdny mdsodperc. (autizmusmesék,
E., Cs. testvére)

Peti ellatdsa a mi dolgunk sziiléké és az is marad. Azt szeretném,
hogy Panni felnétt korukban is figyeljen Petire, de azt nem vdrom
el, hogy 6 ldssa el. Ha tgy alakulndnak a dolgok, ahogy én jonak kép-
zelem, Peti egy lakdotthonban lakna és Panni sokat taldlkozna vele,
de élné a sajat életét. Abba nem merek belegondolni, hogy mi lesz
és még Ugyis messze van.... Mi lesz a testvérekkel? Kdrosodnak?
Szerintem nem. Ugy tapasztalom, hogy ha mi természetesen, sok
szeretettel és elfogaddssal kezeljiik a testvérkérdést, akkor nem.
De ebben az is benne van, hogy lehet beszélni arrdl, hogy a sériilt
tesé zavard, hogy haragot kelthet és a tobbi esetleges negativ ér-
zelemrdl is. Igy tudunk a pozitiv érzéseknek (bandlisan: szeretet)
is teret engedni. Ha én megkérdezem Pannit, hogy szereti-e Petit,
természetesen azt vdlaszolja, hogy igen. Es akkor ott komolyan is
gondolja, minden eddigi karmolds és tonkrement jaték ellenére.
De este, mikor fdradt és aludni szeretne, Peti meg hangoskodik,
persze felfortyan, hogy legyen mdr csend. Es ehhez joga is van.
(nappalidlmok)
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*

Tudom, hogy a kulcs bennem van, mindenhez. Amit eddig a Szonjd-
val elértem azt is magamnak kdszénhetem. Persze sok segitséget
kaptam, de a nagyjdt annak készonhetem, hogy utdnajartam, hogy
odatettem magam, hogy vittem ahovd csak tudtam, hogy felfor-
gattam az egész életiinket, hogy végiil egy olyan egységet hozzak
létre, amiben most egész jél miikadiink.

De van amit el kell fogadni, hogy hem megy, hogy nem tgy megy,
ahogy én szeretném. Ez nem is olyan kénny(, hidba mondjdk, hogy
addd, engedd csak el, majd lesz valahogy. Az elmém kiizdott ez
ellen.

Ha elfogadjuk azt ami jelenleg VAN, a gyermekiink jelenlegi dl-
lapotdt - de ez akdr igaz lehet mds helyzetekre is - és tudjuk,
hogy minden tdlink telhetdt az adott pillanatban vagy az adott
dologgal kapcsolatban megtettiink, akkor ennyi. Kisirjuk, kiir-
juk, kiliveltjik, aztdn elengedjiik, és tessziik tovdbb a dolgunkat.
(autizmussalélni)

"VOLT NEHANY POZITIV TAPASZTALATUNK...!"

Volt néhdny nagyon pozitiv tapasztalatunk, amikor a férjemmel mi
is dobbenten dlltunk, hogy egy-egy képes .besegités” milyen gor-
diilékennyé teszi a dolgokat. .....

( )
.. Jakob (is) hajlamos folyamatosan
beszélni, kérdezni, ha egyszer bele-
lendiil, és ez nc’t!a igen gygkran mese- &) @ ()
olvasdskozben jonel,amielégzavard. % D)
A megoldds: Készitettiink csond &
kartydt, amit megintcsak kipro-
bdaltunk, betanultunk az dvodai ‘_ Y,




.kis lakat a szddra" gesztussal egybekotve. (Ez komolyan hang-
zik, de mondjuk 1 perc volt: ,Nézd, igy kell!” :)) Eleinte madr a
mese el6tt elévettiik, Jakob pedig fogta a kezében. Ha beszél-
ni kezdett, csak rdmutattunk. (Néha maga a kdrtya is alkalmat
adott a kérdezésre: ,Csend kartya? Csendben kell maradni? Nem
szabad beszélni?" stb., de még mindig kevesebb, mint elétte.)
Hosszl tdvon: Mostandban inkdbb csak akkor vessziik elé a kar-
tydt, ha konfliktus van, akkor viszont egész jol mikadik. Bar leg-
utébb Jdkob kissé megrdgcsdlta, amitél csondben volt ugyan, de
hat...:)

... Volt egy olyan esetiink is, amikor egy konfliktust sikeriilt rendez-
niink képek segitségével. ... A filk sehogy sem tudtak megegyezni, ki
melyik jatékkal jatszik, és egyikiik mdr annyira behergelte magdt,
hogy mi sem tudtunk segiteni a megbeszélésben. Hirtelen otlettsl
vezérelve elékaptam két papirlapot és lerajzoltam rdjuk a két jd-
tékot, amin a vita folyt, majd mindenki vdlasztott egyet-egyet. Es
ez igy sima ligy volt, megintcsak nem volt vita. (merjmdslenni)

*

Napirendet mindig! Ezt sosem szabadna elfelejtenem. Mégis haj-
lamos vagyok rd. Pont azért, mert olyan jo dllapotban tud lenni
Szoni, hogy tényleg azt gondolom, nincs sziikség rd. De van. Mert
bdr az dllapot hasonlit arra, mint egy lappangé kér, mégsem az,
egyszeriien csak vannak rosszabb és jobb napok, és a napirend
egyensllyt ad.

Egész héten itthon voltunk, mivel hétvégén lebetegedett - hdla
madr jobban van. Mikor itthon vagyunk, és nem megyiink sehova,
és nyugisak a napjaink, tobbszér volt mdr, hogy egyszeriien nem
raktam ki a napirendjét, mert olyan flottul ment minden. De ez az
eszkoz bdarmennyire is jatékos, mégsem szabad annak tekintenem,
mert tényleg azt Idtom, borul minden, ha hem haszndlom.
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Tegnap madr éreztem, hogy valami nem stimmel. Olyan kis
kekeckedds volt egész nap, immel-dmmal evett, de azt betudtam a
baciknak, és hogy le van gyengiilve. De este, ahogy néztiik a mesét,
abba is dllandéan belekotott. Mdr szdzmillidszor lattuk az Arany-
hajat, és mindig imddta, de most mindenbe belekstott, hogy jaj az
nem is Ggy lesz, és hidba volt gy, inkdbb elfordult, hogy O akkor
oda se néz. Tgy telt az egész este.

Reggel mondtam neki, hogy el kellene szaladnunk piacra par dol-
got venni, ahogy azt mdr este is megbeszéltiik. Elkezdett Idzadni,
hogy de O még csak most kapcsolta ki a Garfield-ot, és csak most
it le a gép elé és egyébként is miért nem délutdn megyiink stb.
Mondtam neki, hogy nem mehetiink délutdn, mert akkor mi lesz az
ebéd? Es délutdnra egyébként is a tanulds van betervezve. O meg
ugyanugy odaszegezve a székéhez kapaszkodott az asztaldba, hogy
mdrpedig sehova. Mert, mert, mert. Ujra inditotta a youtube-on
épp nézett videdjat...., persze jottem a hiilye széveggel, hogy ha
nem segit nekem, akkor nem fog tudni szamitégépezni. De persze
se hall se Iat dllapot volt.

Nem vdrtam meg, mig felmegy a pumpdm, és igazsdgtalan is lett
volna vele szemben, mert én voltam a figyelmetlen, hogy nem azzal
kezdtem a reggelt, hogy kiraktam volna a naplr'end jét, beleiktatva
a piacot is. Ugyhogy ezt gyors po‘rol‘ram és igyekeztem neki nyu-
godt hangon mondani, hogy 6lt6zziink és induljunk. Nézte, nézte
a napirendet, ldatta, hogy nincs mdr mibe belekstni, és leszegett
fejjel kezdett neki az 6lt6zkodésnek, igy indultunk neki.........

..... lattam, hogy mindjdrt szakad a cérna. Csendben mentiink ki a
lakdsbdl. Ahogy bezdrtam a rdcsot, kitort beldle a sirds. Akkor ott
gyors megdleltem, szoritottam, prébdltam ringatni, meg suttogni a
fiilébe, ahogy szoktam. Pdar percig maradtunk igy, elészor felvet-
tem, Ugy vittem lefelé a Iépcsén, de aztdn jott magdtol, és meg is
fogta a kezem.
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Ha lehet ilyet mondani, szerencsésen isztam meg, mert ez olyan
csendesebb kiborulds volt a részérédl, nem tombolés, és a sirdssal
hdla ki is tudott t6rni beléle, de j6 tanulépénz volt nekem, hogy
soha nem szabad elfeledkeznem a napirendrél. Legyen bdrmennyi-
re is jo dllapotban, legyen bdrmennyire is “tiinetmentes”. A napi-
rend ad biztonsdgot. (autizmussalélni)

*

Mostandban megint sok helyen taldlkozom azzal, hogy autizmussal
€l6 gyerekek nem haszndlnak semmilyen vizudlis tdmogatdst. Mi-
ért is tennék, boldogulnak e nélkiil is! MegszokJak megtanul jak. En
erre mindig azt szoktam mondani, hogy én is remekiil boldogulok
a szemiivegem nélkiil is (csak fél dioptria), de egy idé utdn meg-
fajdul a fejem, nyligos és ingeriilt leszek, ami - kannyen beldthato
- senkinek sem jo6. Széval mégiscsak komfortosabb az a szemiiveg.
Persze, ahogy kordbban mdr meséltem, veliink is megesett, hogy
elkezdtiik és abbahagytuk, mert L':gy lattuk, nem haszndl és nem
is kell. Meg aztdn a sok macera... Es sokszor én is utdlom, mikor
este még napirendet rendezgetek, naplot irok és folyamatdbrat
gydrtok... Mostanra viszont tudom, hogy ha egy segédeszksz nem
mikadik, az csakis azért van, mert nem sikeriilt jél eltaldlni, vagy
nem haszndljuk megfeleléen. Es a befektetett energia a csodds
pillanatokban - mert vannak ilyenek, mindjart jon! - megtériil. Szo-
val nem gyézom hangsulyozni, hogy a vizudlis segédeszkszok kel-
lenek, hasznosak, meg,kb'nnyf‘rik az autizmussal él6 személy és a
kornyezete életét is. Es mi ezt tényleg éljiik nap mint nap!

Elmesélek egy esetet, amikor ndlunk jél mikodott. Az egylk elsé
térténetiink. Es az egyik kedvenc. Egy ideje haszndltuk mdr a na-
pirendeket itthon, mikor lgy gondoltuk, hogy a hdzon kiviili torté-
néseket is jelezni kéne valahogy. Lett mobil napirendiink, ami na-
lunk egy névjegykdrtya-tartd kis fiizet (az az egész kicsi), benne
az események, tennivaldk képei, lehet lapozni. Taldn az elsé alka-
lom volt, mikor ezzel az eszkozzel egy egész déleléttre elére ter-
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veztink. Elmentiink megnézni egy vasdtmodell kidllitdst. Persze,
ahogy vdrtuk, nagy sikere volt, any-
nyira, hogy Jakob nem is akart ha-
zajsnni. Alltunk tehdt a kijdrat
elétt, 6 pedig makacsul a foldbe
gyokerezett Idbbal kiabdlt, hogy
.Neeeem, akarok hazamennil” (Ve-
gylik észre: értette, hogy mit vd-
runk téle.) Pillanatnyi ligyetlenkedés
utdn el6kaptuk és kezébe nyomtuk a
mobil napirendet, hogy nézze meg, mi van a kidllitds utan. O fella-
pozta, megdllapitotta, hogy .Hazamenés". Es mdr indultunk is. Mi
pedig a férjemmel csak pislogtunk. Semmi kiabdlds, semmi tétova-
zds, mentiink szépen haza. Ennyit szdmit. (merjmdslenni)

*

Elkészitettem Peti mobil naprend-
jét is, amit a kocsiban haszndlunk.
Erre tobbek kozott a McDonald's
probléma miatt volt sziikség. Ha-
zafelé ugyanis néha bemegyiink,
néha nem. Autizmus szempontbdl ez
messze nem egyértelm(, ezért kell
jelezni, hogy mi is lesz ma a téma-
ban. Nagyon nevettem magamon, mert szokds szerint tilkompli-
kdltam a dolgot. Egy régi floppy tartét haszndltam, mert Petinek
a névjegykdrtya tarté szerintem nehéz lenne. Ott elég pontosan
kell pakoldszni a kdrtydkat, itt ellenben elég csak betolni a jobb
oldali zsebbe. Amikor készitettem, minden dron a kozépsd lapokat
akartam haszndlni és tortem a fejemet, hogyan is lehetne. Aztdn
egyszer csak eszembe jutott, hogy azokat akdr ki is vehetném és
I6n. Ilyen lett a végeredmény (nappalidlmok)):
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*

Higgyétek el, barki, aki jelenleg még esetleg nem haszndl napiren-
det, szivbdl ajanlom, de tényleg. Probdljatok ki, mert ez egy csoda.
Sokan mondjdk, hogy dd, nem kell, olyan jél van a gyerek, megy
enélkiil is az élet. Igen, néha egyébként nekiink is megy enélkiil
is....aztdn egyszer csak hirtelen jon valami varatlan esemény, napi-
rend meg nhincs, és szétesik az a nyugalom ami addig volt. Semed-
dig nem tart reggelente ezt a par kdrtydt felhelyezni, rdaddsul
egy j6 kis méka a gyerekkel is, és ha esetleg O maga rakhatja ki,
az meg neki egy szuper érzés. Szoni legaldbbis imddja, ha rabizom
ezt. (autizmussalélni)

Tudjuk, hogy a nyaralds, az Uj és vdratlan helyzetek sok stresszt
tudnak okozni az autizmussal él6 gyerekeknek. Az enyimeknek is.
Ha pedig egy gyerek fesziilt, nem érti, mi torténik koriilotte, ak-
kor leginkdbb ,menekiil”, vagy ..tdmad", de legaldbbis nyligss, nehe-
zen kezelhetd, felpordg és legkevésbé sem viselkedik tgy, ahogy
mi szeretnénk. Vagyis szenved § is, szenvediink mi is. Igy aztdn
nem kérdés, hogy érdemes segiteni nekik, amennyire csak tudunk.
A mi nyaraldsunk még odébb van, de
van, amivel mdr most tudunk késziil-
ni, ill. elmesélem azt is, mi lesz még.
Es a dolog szokott mikodni, kicsit
nagyképlen hangzik, de kb. 100%-o0s
a bevdlds :)

* naptdr a nydrra

Ezt most készitettiik eldszor, nem
is feltétleniil a nyaralds, hanem az
egyéb nydri programok megtdmoga-
tdsdhoz. (Jdkob nagyon varta, hogy
mikor jon a bardtja, ill. nagyon iz-
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gult, hogy .ugye ma sem kell oviba menni“.) Kinyomtattuk két A/4-
es lapra a julius és a julliust, az elére tudott programokat eleve
beillesztve, a t6bbit pedig menet kozben kiilon nyomtatds + blue
tack technikdval oldjuk meg. Azt a napot, amelyiknek vége van,
este athldzzuk, ill. ilyenkor vdltunk pdr szét arrdl, mi volt, mi lesz
holnap, mennyit kell még aludni stb. (Ez most kivdltotta ndlunk a
hetirendet, azt a nydrra levettiik.)

* a nyaraldhely képeinek nézegetése a neten

Ma mdr szinte minden szdlldsrél, legyen az kemping, vagy szdlloda
vannak képek a neten. Mdr jo elére meg lehet nézni 6ket, hogy
ide megyiink, itt fogunk aludni, fiiradni, akdrmi. (Vannak gyerekek,
akik hajlamosak régb’r‘csb’lni ha valamirél tdl kordn, vagy tdl sokat
beszéliink, el kell csipni, hogy a sajdt gyerekiinknél mennyivel ér-
demes elére késziilni. Ndlunk Aron ilyen volt régebben, igaz akkor
még nem is kapott a dologhoz semmi vizudlis tdmogatdst :)) Ha
mdsokkal megyiink, vagy fogunk taldlkozni ismerésokkel, hasznos
az 6 fotdjukkal is késziilni.

- beszélgetés/ szocidlis torténet arrol, mit lehet majd csindlni
a nyaralas alatt

Hogyan viselkediink a strandon, a szdlloddban, az étteremben, a
Jcn“szohazban a kemping kozos fiirdéjében... Es egydltaldn, milyen
jo lesz ez meg az is.

- a nydrhoz, nyaralashoz ill6 napirendi kartyak

Erdemes végiggondolni, mi mindent
fogunk csindlni a nyaralds alatt és
mar otthon elkésziteni hozza a na-
pirendi kdrtydkat. Ha a rajzokat is
érti a csemeténk, konnyebb hely-
zetben vagyunk, mert még a hely-
szinen is improvizdlhatunk, hiszen
vdratlan helyzetek egész biztosan
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lesznek. Hogy megmutassam, mikre gondolok, megmutatom a ta-
valyi nyaraldsunkhoz késziilt kartydk egy részét. (Volt még kép a
sajat szdllasunkrdl - tobb darab, hiszen egy nap t6bbszér haza-
mentiink; a kornyék latnivalgirdl is.)

« fotok a netrél az utazashoz

Mi az utazds el6tti nap mindig készitiink egy-két A/4-es oldalnyi
.0sszefoglalét” a szdlldsrél: ilyen az épiilet, a recepcié, a szoba,
az dgy, a medence, a tornaterem, a kert stb. Ezt egész (ton lehet
nézegetni, aztdn odaérve e mentén felderiteni a terepet. Egysze-
ribb vdltozata egyetlen képet adni a gyerek kezébe, amiben az
épiilet, vagy a szoba van, olyan szogbdl fotézva, ahogy megérke-
zéskor latni fogjuk, vagyis ahogy felismeri, hogy .igen, ide jot-
tiink, ez van a képemen".

- ,napszamolé” a nyaralds idejére

... Keresiink valami képet, ami a nya-
raldst jelenti majd (ez lehet konkré-
tan a szdllds képe, de valami elvon-
tabb szimbdlum is, mint itt nekiink),
és ebbdl annyit nyomtatunk, ahdny
napra megyiink. Odaérve kiragasz-
tunk annyi darabot, ahdny napot ott
fogunk télteni, aztdn minden este
szépen levesziink egyet.

- +1 az otthon haszndlt eszkézék magunkkal vitele

Mi egy idében Jdkob itthoni napirendjét vittiik, mostanra csak a
mobil napirendet szoktuk, a fenti médon feltuningolva. Végiggon-
doldsra érdemes, hogy ha a gyerek otthon folyamatdbraval 6lt6-
zik/mos kezet stb., szempontkdrtydval eszik, fog-e neki stresszt
okozni, hogy ezek nincsenek vele. En ha kicsit is bizonytalan va-
gyok, inkdbb berakndm, helyet alig foglal, de nagy segitség lehet.

54



Ja, ndlunk a napléo még biztosan jon és sok-sok papir, ollé, ceruza
és blue tack, amivel barmit gydrthatunk, ha épp lgy alakul.

- +2 élményfeldolgozds hazaérkezés utan

Ugyan nem rdkésziilés, de a dolog fontos része, hogy hazaérkezés
utdn érdemes maradandé formdban régziteni az élményeket, hogy
konnyebb legyen emlékezni rd, mesélni réla. Készithetiink rajzokat
a napléba, vagy az én-konyvbe, de fényképeket is nyomtathatunk,
vagy felpakolhatjuk Sket a szdmitégépre is valami nézegethetd
felliletre (igaz, utobbi nem magunkkal vihetd) (merjmadslenni)

*

Ma megint nagyon biiszke voltam Petire. Tortént ugyanis, hogy
vacsi elétt nem volt felrakva a napirendje. (El6fordul, nem oriilok
neki) Hivtuk vacsizni és 6 automatikusan ment a napirendhez. Ott
konstatdlta, hogy nincs fent a vonatkozé kdrtya, ezért benyllt a
kdrtyatartéba, kivette onnan és hozta az asztalhoz. Azért vagyok
ettdl roppant lelkes, mert a vacsi kdrtydt hozta és nem véletleniil.
Sokat aggédom amiatt, hogy figyeli - e a kdrtydkat, vagy mechani-
kusan szedegeti 6ket. Ezek szerint figyel. (nappalidlmok)

*

Eddigi tapasztalatunk azt mutatja, hogy a folyamatdbrdkat eldbb-
utébb elkeriilhetetlendil foliil kell vizsgdlni, hogy megfeleljenek az
aktudlis igényeknek.

Ez tortént a fogmosds folyamatdb-
rdval is. Aron mdr jé ideje haszndlta,
Jdkob viszont egyel6re mi mossuk
a fogadt, igy nem tartottam fon-
tosnak, hogy rd szabjuk. Fellépett
azonban az a probléma, hogy sehogy
sem akarta engedni, hogy a fogkefét betegyiik a szdjdba. Minden
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alkalommal hosszas alkudozds, néha harc volt, hogy nekidlljunk a
fogmosdsnak. Aztdn onnan mdr ment minden siman. Kinlodtunk egy
darabig, kiprébdltunk ezt-azt, de végiil a folyamatdbra dtalakitdsa
lett a megoldds: bekeriilt egy elsé kép, mely szerint ,fogkefe a
szdmba". Hihetetlen, de igaz, a dolog m(ikdott, onnantdl hagyta

)

Még egy vdltozdst bevezettiink: egy 30 mdsodperces homokérat is
bevontunk a . jdtékba", ldtszik is a kép aljdn. Ez Aronnak is segit,
hogy egy-egy fdzis megfelelé ideig tartson, Jdkobot pedig kicsit
lefoglalja, hogy mi addig nyugodtan moshassuk a fogdt. Taldn ha-
marosan mdr egyediil is megy majd :) (merjmadslenni)

*

Fura az élet. Nincs bonyolultabb
és kiismerhetetlenebb dolog az
autizmusndl, minden gyerekbdl
mdst hoz ki, minden gyereket mds-
sa alakit, mégis vannak ilyen baro-
mi egyszer( eszkozok, amik csoddk
csoddja, de miikodnek! Hat nem fan-
tasztikus? :) (autizmussalélni)

Kedden, vagy szerddn Petya megint meglepett. Ugyanis az egyik
kisfidnak itt volt kéznél a PECS konyve. Volt benne sajtos kép és
Petya szépen elkezdte haszndlni. Ez azért vicces, mert ndlunk ott-
hon a hiitéajton szoktak lenni a kérheté képek és én rengeteget
tortem a fejemet, hogyan kéne dtvezetni Petydt a konyvhoz. Hat
igy. Egyszerien le kellett tenni elé. Nesze nekem okoskodds. ...

.. Az 6vénénik stgtdk meg nekem, hogy nagyon szereti az esébo-
tot.
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Szoval ezt a cuccot kapta. Ldtvdnynak is nagy dolog és a hangja
sem utolso. Petya ki sem engedte a kezébél. A biztonsdg kedvéért
kérdképpel kapta és haszndlta is a képet, mikor nem tudta hova
rakta le a jatékot és meg akarta kerestetni veliink. Ez azért nagy
dolog, mert eddig csak ételt kért képpel. (nappalidlmok)

*

Mdr régen kitaldltam, hogy 0Osszegyljtom Petinek azokat a
rossz szokdsait, amiket mdr elhagyott. Azért lesz ez j6, mert
amikor Ugy érzem, hogy megériilock az aktudlis ritustél, mint
pl. ma reggel, amikor megint az épitdkockdkat dobdlta, ak-
kor jé dtgondolni, hogy mennyi minden volt madr, amitél nem
orilt meg senki, bar akkor azzal kapcsolatban volt kilatdsban.
Elséként persze a tavalyi fejverés és magabdntds jut eszembe.
Remélem, ezen egy életre tul vagyunk. Ezutdn johetnek a régeb-
bi dolgok. Mondjuk, ami elészér feltiint, a diibizés. Ez azt jelen-
ti, hogy akdr negyven percig is hintdztatta magdt Ugy a fotelben,
hogy a hdtdt, vagy a fejét itemesen hozzdverte. Nem tett kdrt
magdban, hiszen a fotel j6 puha, de gondolom nem kell ecsetelnem
mennyire aggaszto volt. Aztdn ott volt ennek tovdbbfejlesztett
vdltozata, az etetdszékkel. Petya rdjott, hogy ha diibizik az ete-
tészékben, akkor kozlekedni tud vele. Nagyon szeretett az ete-
t6székben lenni akkor is, ha nem kapott enni. Gondolom bizton-
sdgban érezte benne magadt. Végiil Anyu elvitte az etetdszéket.
Az is fura volt, mikor minden jdtékot a hasdn keresztben guritott
végig. Lehetett az kisautd, vagy jatékvilla, mindegy volt. Ezt vala-
hogy elhagyta és maradt a dobdlds. Meg a miizlizés is elég sokdig
tartott. Szdrazon ette a miizlit és ha mdr eleget kapott beldle,
elkezdett vele jdtszani. Szérta mindenfelé. Dobozszdm soportiik
fel a miizlit és dobtuk a kukdba. Ezt nem tudom mennyire nétte
ki, mert egyszer(ien megelégeltiik és nem kapott tobbet, de azt
hiszem azt a fajta szérdst mdr nem csindlja, ha néha miizlihez jut.
Es persze az éjszakai ébredések. Volt egy idészak, amikor minden
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¢jjel felébredt és kiabdlt. Ez akkortdjt volt, mikor Pannit vdrtuk.
Mindig Apja ment fal hozzd egy pohdr vizzel és megnyugtatta.
Azt gyanitom, hogy ez a dolog még vissza fog kaszonni, de olyan
intenzitdssal, mint akkoriban, remélem tobbet nem. Taldn egy év
is megvolt, amig nem aludtunk at egy éjszakdt. Miéta fent alszik a
csaldd, sokkal kevésbé riad éjjel Petya, de ha igen, akkor is kany-
nyebben megnyugszik. Ebben a régi mékdban az volt a zavaré, hogy
nem fogadta el a segitséget. Azéta tudjuk, hogy a csondes jelenlét
a megoldds. Ha szomjas, adunk neki inni, de nem kapcsolunk villanyt
és nem beszéliink hozzd, mert az csak drt.... (nappalidlmok)

*

..... Egy ideje mdr elég, ha csak iilok az dgydndl, de ezt mdr megir-
tam. Viszont mostandban nagyon figyelek rd, hogy nyolc kéril mar
dgyban legyen. Nagyon jé drdja van beliil, délben ebéd, nyolckor
fekvés. Es este hét koriil hozza a vacsi kdrtydt, ha nem vagyunk
még készen. Ez vicces, mert nem kimondottan erre szolgdl a kar-
tya, de nekiink érthetd. Széval nyolckor dgy és ilyenkor kb. 10
perc alatt elalszik, nincs tilporgés. Es rdjottem, hogy én nagyon
szeretem ezeket a nyugis tiz perceket. Lentrdl hallatszik, hogy
Ember fiirdeti Pannit, dumdlnak, meg ilyesmi, mi meg fent iiliink a
nyugiban és én prébdlok nem elaludni. Ilyenkor nem gondolok sem-
mire, ami elég nagy szd, mert egyébként tele van a fejem a nap
torténéseivel és észrevétleniil kisimulok. Nem tudtam, Peti hogy
viszonyul ehhez az egészhez, de ma megprobdltam mdsképp iilni,
hogy kénnyebben elslisszolhassak és 6 szépen kométosan feliilt és
visszaigazitott a helyemre. Aztdn mosolygott egyet és lefekiidt. :)
Lehet, hogy ez is csak a rutin része, de dgy t(inik 6 is szereti a tiz
perceinket. (nappalidlmok)
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*

A kozos étkezések alkalmadval Jakob dllandéan hadondszott a ka-
ndllal, amirdl az étel igy egyrészt szanaszét folyt/repiilt, masrészt
az én ruhdmra kente, merthogy véletleniil épp én ilok mellette
az asztalndl. J6 darabig probdlkoztunk a hagyomdnyos ..ne hado-
ndssz mdr a kandllal, hdnyszor széltam" megolddssal, aztdn a révid
.kandl a tdnyérba" mondattal (+mutatds), de egyik sem m(ikodott.
Maradt a kdrtya. A megoldds: Elkészitettem a kdrtydt, kitettem
az asztalra. Megbeszéltiik, lejatszottuk, hogy milyen az, amikor
a kandl a tdnyérban van, egyiitt oriiltiink neki. Aztdn mikor jott a
kritikus pillanat, csak felemeltem a kdrtydt, Jdkob elé tartottam
és mondtam a rdirt szoveget. Néhany alkalom utdn, mar mondani
sem kellett, ill. még késébb el is hagytuk a kdrtydt, akkor mdr elég
volt a tdnyérra mutatnom, mert mdr volt képe arrdl, mit akarok.
Hossz( tdvon: Nem tiint el teljesen a hadondszds, de mdr teljesen
elfogadhatd a mennyisége, ill. ahogy fent is irtam, Jakob mar érti,
hogy mit kériink tdle, ha kériink. (merjmdslenni)

*

Petivel az a helyzet, hogy nem szereti, ha kézzel szappanozzuk.
Igazdbdl egydltaldn nem szereti ha szappanozzuk, de ez szdmos
ok miatt kikeriilhetetlen. A megfejtés a krémszappan és a fiirds-
szivacs. Ugye milyen egyszer(? Nekem mégis vagy egy évig tartott
rdjonni. Peti szerint ugyanis a fiirdés (gy idedlis, hogy bemegyiink
a flirddbe az ide vdgé képpel, utdna levetkdzik és mostandban mar
a kezembe adja a ruhdit. Bemdszik egy neki tetszé hémérsékleti
kad vizbe és ott Usztatja egy darabig a mianyag holmikat. A viz
hofokat nekem kell ellendrizni, 6 nem jelzi ha tdl hideg, vagy me-
leg. Szerencsére a meleget szereti, de volt mdr, hogy tiszta piros
volt, mert tdl melegre sikeriilt a vize, mégis békésen licsorgott
benne. O zdrja el a csapot, de nekem kell megkérnem rd. Szerin-
tem, ha nem szélnék, siman hagyna tulfolyni. A kdadban mossuk meg
a fogdt, ami nem 10l népszer(i. Az egyetlen vonzereje az izesitett
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fogkrém, amit néhdny plusz sika reményében ujjal bele szoktam
dolgozni a fogkefébe. Ellenkezé esetben leharapja a fogkrémet a
fogkeférdl én meg hoppon maradok. Gyerekkoromban én is ettem
a fogkrémet, tehdt semmi gond. Kopni nem tud, bar minduntalan
Ujra megmutatom neki. Szerintem komplett bolondnak néz.

Na ezutdn jon a szivacs, amin jol eloszlatom a tusfiirdét. Ezzel
alaposan végigkenegetem a kislegényt. K6zben mondom a test-
részeket, mert abbdl baj nem kehet. Mostandban mdr nem kell
sorrendet tartani, régebben mindig a kezén kezdtiik és a talpdn
fejeztik be. A fiitykds megmosdsa komoly manéver, nem min-
dig jdrunk sikerrel. A felkent szappanhab eltdvolitdsa sem megy
akdrhogy. O ugyanis nem cseppkébarlang, rajta ne folydogdljon
viz. Ezért mindig méltatlankodva fogadja, ha a szivacsot nevéhez
méltéan jél megszivom vizzel és ezt rdcsorgatom. Annak ariilne,
ha leitatgatndm a habot, de ehhez bevallom nincs mindig tiirel-
mem, igy kotjik a kompromisszumot és mindketten idomulunk.
Ha ezzel készen vagyunk, madr csak ki kell venni a legénykét. Iga-
z4bol ki tud Iépni a fellépére és onnan a papucsdba és t6r6lksozo-
ben bevonulni a pizsamdjdig, mint egy arab sejk, vagy egy romai
szendtor. De azt szereti, ha én viszem be torolkozébe tekerve.
Ehhez kicsi kora 6ta dukdl a "Kivessziik a Petit és lerdzzuk, mert
nagyon vizes. Aztdn betekerjiik a torélkozébe és bevissziik a puha
dgyra" szoveg. Az dgyak idékszben vdltoznak de a mondéka nem és
igazsdg szerint a t6rslkszé is ugyanaz. Az IKEA-ban mindig van.
Régebben ez volt a fiirdés tdrgya és akkor betdraztunk beléle. A
zuhanyzds ugyanez tokben, csak ott taktikazni kell, hogy meddig
mehet a viz és hatulrél meg inkdbb ne. Az elején csak a bokdjdig
engedte, most nagyjdbol mellkozépnél tartunk. Fontos volt megta-
nulni, mert a nyaraldsndl nem volt kdd és igy kivédheté az is, hogy
a ballaszt a fiirdévizbe iriiljon. (nappalidlmok)
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*

Peti nagy hés volt este. Gydgyszert kell szednie a pottyeire és én
megint beprébdltam az .elészor gydgyszer, utdna csoki” médszer-
rel. Mindketten tiirelmesebbek voltunk a szokottndl, taldn ezért
miikodott jobban a dolog. Peti egy darabig csak nézte a kezeimetf,
(egyikben kandl a gydgyszerrel, mdsikban a csoki) aztdn szépen
az arcdhoz hlzta a kanalat és megszagolta. Aztdn még vagy két-
szer megszagolta és belenyalt. Itt elkovettem némi taktikai hibdt,
mert 6 mdr varta a csokit és én nem adtam, mert azt gondoltam,
az egész bevétele utdn kap, de ezt nem mondtam. Innen probdltam
szépiteni és végiil nyertiink! Mindenféle kiabdlds nélkiil, kandlbdl
bevette a cuccot. Eltartott egy darabig, kb. tiz, vagy tizenst per-
cig, de szerintem ez nagy dolog. (nappalidlmok)

*
Jutalmazasrdl régota szeretnék irni, csak azért halogatom, mert
gy érzem, hogy én magam még nagyon gyerekcipében jdrok a té-

mdban. :) De taldn akkor is érdemes, aztdn késdbb majd folyta-
tom.

Tehat: autizmus korokben elterjedt dolog, hogy ha a gyerek vala-
mi olyat csindl, ami

1. neki nehéz
2. nekiink tetszik,

akkor valami jutalommal erdsitjiik meg, hogy aztdn mdskor is meg-
tegye nekiink.

Ez a jutalom, sokszor valami tdrgyi jutalom, amit én (és gondolom,
nem vagyok egyediil), nagyon nehezen és fenntartdsokkal fogad-
tam. Annak ellenére, hogy értem, miért van ra sziikség: pétolni hi-
vatott a szocidlis jutalmat.

61



Merthogy tipikusan fejlédé gyerekeknél sincs ez mdashogy. Jutal-
makkal tanitgatjuk 6ket is, csakhogy ndluk a jutalom tébbnyire a
felngtt orome, mosolya, elismerése, elégedettsége, egy dicséret,
simogatds, vagy puszi.

Mdrpedig épp ezek azok a dolgok, amik autizmusban kicsit, vagy
nagyon kevésbé szamitanak. Van hogy egydltaldn nem. Vagyis egy
autizmussal €16 kisgyerek jé eséllyel nem fog csak azért csend-
ben iilni/ tiirelmesen vdrni/ megcsindlni egy feladatot stb., mert
a koriilotte él6k ezt varjdk téle/ megkérik szépen/ megdicsérik
utdna.

Ezt a kiesé szocidlis jutalmat igyeksziink hat pétolni valahogy. Leg-
jobbak persze a természetes jutalmak, amik a helyzetbdl adodnak.
Vagyis pl. .ha felveszed az Uszénadrdgod, mehetsz fiirodni”, vagy
.ha elkéred a jatékod, megkapod.”

De sokszor van sziikség tdrgyi jutalmakra is. Ez lehet valami étel,
leggyakrabban pl. egy falat ropi, korty kedvenc ital, vagy mazsola.
Nyilvan nem a legegészségesebb dolog étellel jutalmazni egy gye-
reket + teljesen szembe megy a t6bbségi pedagdgidval, de néha
egyszer{ien nincs mds, ami elég motivdlé lenne.

Madskor a tdrgyi jutalom lehet valami apré jaték, pl. matrica, kar-
tya, kis labda stb. A gyerek specidlis érdeklédésére alapozva egész
fura dolgok is szolgdlhatnak jutalomként, pl. egy zsinér, egy csa-
var, egy buszjegy stb. Ezeket olykor nehéz elfogadtatni a kornye-
zettel, de ha egyszer ez okoz 6romet a gyereknek, nem kérdés,
hogy el kell fogadnunk.

Véglil (vagyis biztos nem, de nekem most csak ezek jutnak eszem-
be) van olyan is, mikor egy tevékenység a jutalom, pl. elmegyiink
buszozni, vagy szérhatja a homokot. Megint csak ne riadjunk visz-
sza a szokatlan kedvtelésektsl!

62



Es akkor még a haszndlathoz is mutatok egy képet. Fontos, hogy
mindig egyértelmi legyen, mit varunk el, mit kell TCIJCSITCHI hogy
a gyerek hozzdjuthasson a jutalom-

hoz. Ezért a célt mindig elére pon-
tosan tisztdzni kell olyan formdn,
hogy azt a gyerek is értse. A vizud-
lis tdmogatds itt is a bardtunk, kéz-
ben is segit emlékezni, hogy miért dolgozunk. Ez a mi egyik szem-
pontkdrtydnk étkezéshez. A  jutalom képe cserélheté.
(merjmdslenni)

Az egyik legjobb dolog, amit az autizmussal megismertem, az én-
konyv. Ha valaha lesz még olyan az életben, hogy nem autista kisis-
koldsok kozé keveredem, biztos, hogy veliik is csindInék ilyet. Mert
hasznos és j06666! Egy csomé minden mdsra is lehet haszndlni,
mint amire eredetileg kitaldltdk (ki taldlta ki?), de errdl most nem
szeretnék irni. Arrdl viszont igen, szerintem miért olyan nagyon
fontos, hogy autizmussal él6 gyerekekkel én konyvet vezessiink.
De errél majd a végén.

Eldtte viszont: Mi is ez? Az én-konyv egy olyan sajat készitési
és folyamatosan béviilg, vdltozé fiizet, amiben minden benne van
(lehet/ kéne, hogy legyen), ami az adott gyereknek magdval kap-
csolatban fontos. Vagyis egyfajta 6nismereti gy(jtemény. Fontos,
hogy mindig egyes szdm elsd személyben irédjon. (merjmdslenni)

*

... amdssdg, az autizmus kérdése. Fontosnak gondolom, hogy minél
elébb megtanitsuk gyerekeinknek, hogy hogyan kezeljék ezt a dol-
got, hiszen egészen biztosan soha nem lesznek olyanok, mint a
t6bbség, vagyis ha boldog, kiegyenstlyozott életet akarnak élni,
jobban teszik, ha megbardtkoznak sajat mdssdgukkal. Ehhez vi-
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szont a legfontosabb dolog tisztdban lenni 6nmagukkal. Kell, hogy
tudjadk, kik is 6k, mik az 6 érzéseik, hogy ugyandgy, ahogy kiviilrél
sem vagyunk egyformdk, beliilrél is kiilonbgoziink. Ha a mdsik ember
gondol, vagy érez valamit, azt nem kell nekik is ugyanigy gondolni.
Ha valaki mond nekik valamit, azt
nem kell gondolkodds nélkiil elfo-
gadniuk és végrehajtaniuk. Lehet
egyediil lenni, lehet furcsa dolgok-
nak oriilni, lehet mdasképp boldognak
lenni. Igen, ez teljesen rendben van.
Nekem ide vezet az én-kanyv. (Kéne
is vele foglalkoznunk tobbet! :))

+1 épp azért, mert az én kanyv egy nagyon személyes, intim mifaj,
azt gondolom, ennek aztdn igazdn a csalddban a helye. Persze na-
gyon klassz dolog, ha az évodai, iskolai pedagdgusok is felkésziil-
tek és segitenek, de ép gyerekeket is a sziileik tanitanak meg a
sajat testiik, lelkiik ismeretére. Az én konyvbe 6hatatlanul beivé-
dik a csaldd kultdrdja, a normdi, hite stb. Es ez szerintem szép és
osszekovdcsolo dolog. (merjmdslenni)

GYURKA GURU TANITAsAT =~ |
- AZ AUTIZMUSROL MASKEPPEN

Egy autista fiatalember Gccsének feljegyzései batyja nem
hétkoznapi hétkoznapjairdl

A cipzar

Az a frdnya cipzdr. Utdlja. Jobban, mint a cipéfiizét. Jobban, mint
a petrezselymet. Mert azt legaldbb félrekotorhatja. De a cipzdrt
nem. Az mindenitt ott van. A vildg valamiért elengedhetetlennek
tartja a cipzdr létezését. Szerinte |étjogosultsdga van. Taldn

azért, mert a vildg is egy nagy cipzdr. Kiviilrél taldn egyszeriinek
t(inik, hiszen az dtlag ember szdmdra mindennapos a kezelése,
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pedig beliil nagyon is bonyolult. Ha ligyesen bdnsz vele, megnyilik
elétted, ha tiirelmetlen vagy és ingeriilt, akkor konnyen elromlik.
Ilyen szempontbdl taldn inkdbb a nékre hasonlit.

A cipzdr mindeniitt ott van. Kabdton, csizmdn, puldveren, kistds-
kan, nagy tdskdn, hatizsdkon, pénztdrcan. Olykor a legvdratlanabb
helyeken is felbukkan: a sator oldaldban példaul. Hogy a sliccrél ne
is beszéljiink. Bar utébbi nem is annyira vdratlan. Kivéve persze,
ha a slicc mogott meghlzédé rejtélyekre gondolunk.

Utdlja a cipzdrt. Utdlja érdes fogait, melyek beleharapnak vékony
ujjaiba. Utdlja, hogy olyan nehezen lehet osszeilleszteni a két ol-
daldt, mely aztdn elinditja a fogantydt, mint kis vonatot a rézbél,
vagy mlanyagbdl késziilt sineken. A vonatokat sem kiilonosebben
kedveli. Nem Ggy, mint a tobbi autista. Ok imddjdk a vonatokat.
Thomas a gézmozdony. Azért Ot nem utdlja annyira, minta cip-
zart.

.Mlkodjél mdr!" - mondja fojtott haraggal, remegé kézzel, mely
még jobban megneheziti az aprécska elemek olajozott miikodését.
Egyszerre kell rogzitenie a kabdtja szdrdt, megfogni a hizdokat,
tartani a cipzdr fejét, osszeilleszteni a tartozékokat és felfelé
irdnyba meginditani a szerkezetet. Nem, nem megy. Az O keze
erre nhincs felkésziilve. Ez még az irdsndl és a borotvdlkozdsndl
is nehezebb. Az O idegei ehhez til labilisak. Kordn reggel pldne.
Amikor sietni kell. Amikor még dlmos az ember. Meg a munkabdl
hazafelé menet. Amikor sietni kell. Amikor fdradt az ember.

Végre aztdn megtorténik az osszekapaszkodds, de akkor valami
torténik. Egy torés. Egy szakadds. Es hidba indult el a cipzdr, alat-
ta a kabdt szétnyilt. Most aztdn trancsirozhatja vissza, hogy az
egész elslrél kezdédjon. Ujabb idegeskedés, tijabb kidagadé erek
egy értelmes homlokon, mire verejtékezé mdsodpercek kinléddsa
utdn a fogak véglegesen egymdsra taldltak és bezdrkéztak cip-
zdr-vildgukba. De még hogy levezesse a fesziiltséget, néhdnyszor
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sebesen meghtzogat ja, fol és le, fol és le, szem nem képes kévetni
ezt az 6riilt liftezést, csak a halldjaratokba jut el és visszhangzik
a fogak éles csikorgdsa, a kinyild és 6sszezdrulé szdjak fdjdalmas
sikitdsa.

Kardcsony - Gjragondolva

Elképzeltem egy jelenetet:

Edesapdmmal ketten iiltiink a nappaliban. Az esti hiradét néztiik. A
televizio képernygjén épp a Vatikant mutattdk, amint XVI. Bene-
dek pdpa dll a rezidencidja erkélyén fehér ruhdban, 6sz fejjel és
erdsen kiugré homlokdudorokkal, melyek ledrnyékoltdk tekintetét.
Elmondta a téren vdrakozd tomegnek, hogy igy a Kardcsony koze-
ledtével az a legfontosabb, hogy a Kardcsonyt ne a kiilséségekben
¢ljiik meg, sokkal inkdbb lélekben fordul junk az iinnepek felé.

- Puszkolal - kiabdlt ki Apu, hdtrafordulva a fotelbdl.

- Tessék! - kiabdlt vissza Anyu, ideiglenesen felfiiggesztve a ma-
kos bejgli feltekerését.

- Ne foglalkozz a bejglivell Idén mdsfajta Kardcsonyunk lesz!

Aztdn Apu felvdzolta Anyunak, hogy az utdbbi években mdst se
hallani, mint, hogy tulsdgosan eluralkodott az iinnepek sordn az
anyagiassdg, az ajandékok utdni futkordszds, meg lgy egydltaldn:
tdl sokat foglalkozunk a kiilséségekkel, kozben pedig megfeledke-
ziink arrdl, amirél ez az egész tulajdonképpen szdl: a szeretetrdl,
a csalddrél, arrdl, hogy egyiitt vagyunk. Eppen ezért Apu (gy hatd-
rozott, hogy idén nem foglalkozunk a kiilséségekkel. Maximdlisan
tdmogattam az Gtletet. Anyu nem igazdn értette mire j6 ez az
egész, de O madr eldontstte, hogy nem fogja izgatni magdt semmin,
igy a fejét csovdlva és a szemeit forgatva ugyan, de beleegye-
Zett:
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- Nekem aztdn tokmindegy, csindljatok ahogy akarjatok!

A gondok Gyurkdndl kezdédtek. O ugyanis nem volt ilyen megér-
6. Hidba magyardztuk neki, hogy idén csak Iélekben Kardcsonyo-
zunk, O nem volt hajlandé ezt elfogadni. Csapkodott, kiabdlt, hogy
krokettet akar enni, meg Kardcsonyfat disziteni, Mama hdsleve-
sébél kanalazni, meg felrakni a kardcsonyi bakelit lemezt, hogy
egyiitt meghallgathassuk. Ezdttal azonban szigortak voltunk: az
évrél évre kisebb fenyéfdat most kihajitottuk a jarda szélére. Tiz
perccel késébb egy hajléktalan jott arra és magdval vonszolta
a sovdny fdcskdt. Lesajndldan néztem utdna, és arra gondoltam,
hogy ennek a szegény flotdsnak csak a kiilséségek szdmitanak. A
bejgliket kiszértuk az udvarra a madaraknak, a jél megszokott
kardcsonyi ebédhez szdnt alapanyagok pedig - a jelképes ajdandé-
kokkal egyiitt - a kukdban landoltak.

Eljott a Szenteste. Idén azonban nem féztiink haldszlevet, nem sii-
t6ttiink gombds-anandszos pulykamelleket, ropogés krokettekkel.
Nem készitettem el a csokolddés lepényt, mely mindenkinek a
kedvence. Nem durrantak a pezsgds palackok, nem szedtiik elé az
linnepi teritdket, a finn szalvétdkat, a pompuldt, s6t még gyertyadt
sem gyljtottunk. A nappaliban a sarok idén liresen dllt, a nagy-
sziil6ket pedig nem hivtuk meg az linnepi ebédre, hiszen nem volt.
Kiviilrél ugyanolyan nap volt, mint barmely mds nap az évben.

Mind a négyen leiiltiink a kanapéra.

- Most pedig Iélekben hangolddjunk rd a Kardcsonyral - mondtam
linnepélyesen, arcomra pedig kiiilt a réveteg, dtszellemiilt tekin-
tet, melyet visszafogott, éteri mosoly kisért.

Ahitatos csendben iiltiink igy hosszi perceken dt. Még Gyurka is
- aki minden idegszdldval ellenezte ezt az Gjragondolt Kardcsonyt
- homlokdt Gsszerdncolva koncentralt.
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- Erzitek mar? - kérdeztem, mert nem akartam bevallani, hogy
valéjdban semmit sem érzek.

- Megmondom neked Gszintén Krisztidn, Ugy ahogy van, hogy én
nem érzek semmit. - mondta Apu végiil megadéan.

- En hem akarok itt lenni, jo Krisztidnka? - mondta Gyurka diiho-
sen.

- Anyu? - kérdeztem édesanyéma‘r, mint az utolsé embert, akiben
bizhatok, de O csak széttdrta a kezeit és pont Ggy nézett rdm a
szemiivege magiil, ahogy az O anyukdja szokott rdnézni, amikor
valamirdl meg van a véleménye.

- Hat akkor Ugy tiinik ez nem volt jé otlet. - mondtam lesdjtot-
tan.

- Na megyek, nekidllok megsiitni a pulykdt. - dllt fel Anyu a kana-
pérol.

- En meg most mehetek mdsik Kardcsonyfat venni. - mondta Apu és
dtment a hdloszobdba, hogy datoltozzon.

- Akkor lesz Kardcsony, ugye Krisztidnka? - kérdezte Gyurka egé-
szen kozel hajolva hozzdm. Magasra vont személdcke kiemelte
nagy, barna szemeit.

- Lesz Gyurka, lesz! - mondtam és prébdltam Gyurkdt egy bardt-
sdgos mosollyal megnyugtatni - Olyan lesz, mint amilyen eddig volt
minden évben.

Meglepé valtozatlansagok

Szilardan hiszem, hogy az ember - habdr mindendron prébadljuk
magunknak bebizonyitani az ellenkezéjét - csoppet sem raciondlis
lény.
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Az év vége kozeledtével engem is megszdllt valami kéros meghii-
lyiilési kényszer. A miltba révedést és az elmilt esztendével valé
elszdmoldst viszonylag roviden lezdartam, ugyanis, amikor visszate-
kintettem a mogottem dllo egy évre, csak annyit tudtam mondani:
Durval

Engem inkdbb a jovd izgatott. Valamit vartam az Gj évtél, de nem
tudom mit. Kicsit olyan ez, mint a vildgvége, amirgl mindenki tudja,
hogy ostobasdg, de azért titkon kivdncsian vdrjuk, hogy hatha vég-
re most torténni fog valami. Valami dj. Valami vératlan.

Ez az! Valami, ami eddig nem volt. Vdltozds. Elénk fantdzidm még
olyat is megengedett, ami egyébként nem jellemzd rd. Mondjuk
janudr elsején Gyurka félhiv, hogy menjiink el egyszer valahovd
bedobni egy pofa sort, kozben pedig dtbeszéljiik mindazt, amire
az elmdlt hdsz évben nem volt alkalmunk. Megszélalt a telefonom,
Gyurka hangjat pedig Ugy vartam, mint a vilagvégét. De nem tor-
tént meg a csoda. Tovdbbra is a bardtaim felél érdeklédott, meg
arrdl, hogy mit ebédeltiink, utdna pedig elmondta, hogy ndluk mi a
helyzet, odahaza.

Ez az autizmus: hogy nincs vdltozds. Vagy mdsképpen fogalmazva:
az dllandésdgra valé torekvés. Ugyanakkor egyik kedves ismerd-
som nagyon jél megfogalmazta, amikor azt mondta:

.Krisztidn, én nem sokat tudok az autizmusrdl, de az irdsaid alap-
Jan azt latom, hogy ez egy nagyon kiilonos dllapot, mert habdr az
dllanddsdgra torekszik, azért mindig tud meglepetéseket okozni.”

Példdul Gyurka azzal kezdte az (j évet, hogy Anyu hatdsdra mos-
tantél magdtdl pakolja be a szennyes edényeket a mosogatdgépbe.
Kivancsian vdarom a tovdbbi meglepetéseket a 2013-as esztendd-
ben!

Ami azonban biztosan vdrhaté: 365 elfogyasztott sdrgarépa, kilo-
méterekben szamolhaté WC-papir, konstansan magas vércukor-és
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koffeinszint, millié kérdés és millié vdlasz, nehézkes induldsok és
viharos megérkezések, varatlan diihkitérések és varatlan poénok,
valamint, hogy mindenki oregebb lesz egy kicsivel (de csak egy
kicsivel),

Garfieldot kivéve.
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