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Mindazoknak, akik szeretnék mds oldalrdl latni az autizmust, hatd-
sdt a kornyezetre; akik konnyedén rdavdgjik egy-egy hasonlésdg alap-
jan, hogy az 6 gyerekiik is...; akik valoban autista gyereket nevelnek;
akik elfordulnak az ilyen problémaval kiizdé ismerdsiiktdl, bardatjuk-
tol, csalddtagjuktdl; akik nem tudjdk, hogyan viszonyuljanak ehhez
a kérdéshez; akik tandcsokkal latnak el; akik megbdntottak minket;
és azoknak, akik szeretetiikkel, félto figyelmiikkel ott dllnak mellet-
tiink, segitenek, dtolelnek.






FlOsz6

Aki kezébe veszi és elolvassa ezt a konyvet, vagy akdrcsak bele-
lapoz, nem tudja letenni ugy, hogy érzelmileg ne reagalna ra.
Ugyanis nemcsak ismereteket kozvetit arrol, hogyan élnek és
hogyan boldogulnak ma hazankban az autizmus spektrumzavar
diagndzissal rendelkezé emberek, hanem személyes interjukon
keresztiil bemutatja, mi mindenen mennek at a sziilék, amig meg-
értik és elfogadjak, mi is torténik veliik.

Aszerint, hogy ki az olvasé: sziild, szakember, érdekl6d6 vagy
taldn maga az érintett, akir6l az adott narrativa sz6l, mas lesz az
emocionalis hatds. A sziild szembesiilhet azzal, hogy nincs egye-
diil a problémajaval. Sokféle példat lathat a lazadasra, tiltakozasra,
tagadési kisérletre, kétségbeesésre, kételkedésre. Atélheti, hogy
ezek kozil melyek voltak ra is jellemzéek, amikor szembesiilt a
diagndzissal. Aztan megismerheti, hanyféle médon probaltak meg
a sziil6tarsak elfogadni, feldolgozni és az életiik részévé tenni a
megvaltoztathatatlant. Vagy mégis lehet valtoztatni ezen az allapo-
ton? Milyen tt vezethet az irredlis elképzelésektdl a realitas talajan
allo fejlesztési modszerekhez? Ki hogyan kiizdétt, hol optimistan,
hol depresszidsan, és mi vagy ki segitett? A torténetekkel lehet
azonosulni és lehet beldliik tanulni, hogy a zsakutcak és a hibas
stratégidk elkeriilhetéek legyenek.

Azon szil6k szamara, akik 6szintén feltarulkoztak — elmondtik
életiiket autista gyermekiikkel, az igy nehéz feladattal szembesiil6
csaladdal és kapcsolatukat a szakemberekkel -, ez egyuttal egyfajta
ongyodgyitas is. Nem el8szor beszéltek minderrdl, hiszen sok vizs-



galaton és kontrollon mindig 4jbdl el kellett mondani az allapot-
megismerési ut allomasait, buktatdit. Ezaltal mar szinte ,,kiviilrol’,
elfogulatlanabbul, objektivebben kezdték latni magukat és gyer-
mekiiket, és ez is segitség!

Magam, mint segitd szakember, masfajta latasmoddal olvastam
az interjukat, és masfajta érzésekkel szembesiiltem. Evtizedek
klinikai munkaja és a konzultacids, terapias munka soran sokféle
sziilovel taldlkoztam. Megtanultam, hogy nincsenek egyforma
sémadk a sziil6i reakcidkra, minden eset egyedi, és egyéni banasmo-
dot, specialisan neki sz6l6 megsegitést igényel. Azt gondolhattam,
hogy mindez a tapasztalat és hozza a gyégypedagogiai-pszichold-
giai tudds jol miikodé szakemberré tett. Sokan mondhatjak ezt
el magukrol. Ha azonban ezt az interjisorozatot segité szakember-
ként elolvassuk, szocialis tiikorben lathatjuk magunkat. A legjobb
torekvéseink ellenére a sziil6kben tamadhatnak ellenérzések, ki
nem mondott félelmek, elutasitds. Ennek is van persze pszicholo-
giai irodalma, de ilyen személyes vallomasok formajaban olvasni
nagyon tanulsagos. Szamunkra a legf6bb iizenet, hogy erdsiteniink
kell magunkban a megértést — ami szerencsés esetben persze kol-
csonos, és ezaltal sok konfliktus megoldodik.

Mindenkinek ajanlom ezt a konyvet! Becsiilom az interjut
adok Oszinteségét, hitelesnek érzem véleményiiket, megoldasi
stratégidikat, és kivinom, hogy a kiizdelmeikben sohase legyenek
egyedil!

LANYINE DR. ENGELMAYER AGNES

gyogypedagogus,
klinikai gyermek-szakpszichologus
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A szerz0 elGszava

Ahol autista gyerek van, ott a csalad is segitségre szorul. Ezt lattam
meghatdrozé tényezoként a sajat esetemben és masoknal is. Az
autizmus determindlja a csaladot, a csaladi kapcsolatrendszert, ha-
tassal van a csalddtagok személyiségére, életmindségére. A sériilt
gyermeket jo esetben szakemberek kezelik, de a sziild magara
marad problémajaval, mikézben a nehézségeket ugyanigy megéli,
s alapvetéen 6 maga is segitségre szorul.

Eredetileg magamrol, magunkrdl szerettem volna konyvet
irni, késébb csak egy fejezetet, de ahogy egyiitt 1élegeztem a sze-
replokkel, ahogy magamra ismertem hol az egyik, hol a masik
torténet valamelyik részletében, egy id6 utan mar nem volt olyan
fontos a sajatom.

Erintett sziiloként jol ismerem az autistavilagot: az ellatérend-
szert és a csalddok sokszor lathatatlan mindennapos kiizdelmeit,
problémait. Az utkeresés az autirendszerben kiilonleges és egészen
sajatos mas fogyatékossagokhoz képest, féként az allapot rend-
kiviil valtozatos klinikai képe miatt. Ahany autista, annyiféle, és
mindannyian mésként éljiik meg gyermekiink médssagit. En folya-
matosan abbol épitkezem, hogy figyelem az autista gyerekeket
nevel6 sziil6k életének dilemmait, az azokra adott valaszokat,
hozzaallasokat, megoldasi lehetdségeket — ki miben és hogyan
tudja az elfogadast, a segitséget jelentd kapaszkoddkat megtalal-
ni —, s mindezekbdl prébalom a magamét is megérteni.

Azoéta, hogy belekezdtem az interjukba, szamtalan ponton for-
malédtam, nekem is egyfajta terapiat jelentettek ezek a beszélge-
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tések. Bele kellett simulnom az élettorténetekbe, és nemegyszer
nyeltem a konnyeimet, de csaknem mindig volt min nevetni is.
Az egyik legnagyobb tanulsag a megkiizdési modok sokszintisége
volt. A helyzethez valé adaptalédas id6ben, mindségben, a sajat
élet szempontjainak hatarcsuszasaival. A sziil6i érzéseket probal-
tam tetten érni mds életekben, a belsd hatizsakok cipelésének
mddjait. Mindegyik torténet megnyitott bennem egy utat, egy mas
lehetdség megértését és elfogadasat. A masik komoly tanulsag az
volt, hogy batran gondolhatok a helyzetemre tigy, ahogy valéban
érzem. Hogy mas hogyan gondol, hogyan érez, az az 6 valdsaga.
A legfontosabb maga a megmutatkozas, ami nem vonhat maga
utdn mindsitést. Az érintett sziil6 el6szor azt érzi, csak vele van
baj, mindenki mésnak rendben megy az élete. Es egyszer csak tu-
domast szerez arrol, hogy milyen sokan jarnak hasonlé cipében.
J6 érzés felfedezni a hasonlosagokat, reményt adnak masok torté-
netei. Masok példdja, masfajta hozzaallasa, masféle viszonyulasa
segithet abban, hogy megtalaljuk a sajat valaszainkat.

Bizom benne, hogy masok életutjait olvasva felmeriil a kérdés:
tudok-e kapcsolédni hozza, talalok-e hasonlésagot vagy éppen kii-
16nbozdséget, ami engem erdsit? Ki hol ismeri fel magat, hol talal
fogddzat, hol hatarolodik el, hol olvassa pusztan érdeklédéssel
azt, miként éreznek, léteznek ezek a sziil6k. Tudunk-e igy egymas
életébdl erét meriteni, egymas erdforrasai lenni? Mennyit tudunk
hozzdadni egymas lelki akadalymentesitéséhez?

Eleteink sokszor és sokféleképpen bicsaklanak meg. Keriilgetjitkk
a zatonyokat, de ha rafutunk és tartésan ott rekediink, akkor mas
életre kell berendezkedniink. Bizonyos helyzetekre egyszertien nin-
csenek megfelel$ szavak. En ilyenkor id6kozonként behuztam a
tiiggonyt, vagy a szeretetdeficittél nem tudtam megszdlalni egy
ideig. Maskor kétfelé véltam, és a kifelé figyeld, érdekl6dé és mo-
solygds arcommal takartam el azt, ami mindennél fontosabb volt,
amitdl orditani szerettem volna. Esetenként azonban direkt, kéret-
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leniil beszéltem magamrdl, magunkrol a tények, a helyzet tudatos
megismertetéséiil, mert tudom, ha valaki nem érintett a témaban,
annak mindig nehéz kapcsolddnia egy konkrét betegséghez, fogya-
tékossaghoz. Ahogy borzalmas haborus képeket is nehéz elkép-
zelni egy minden kényelmet megad¢ élethelyzetben.

A kotet nem szakmai alapd, hanem szubjektiv. Egyedi eseteket
lattat, 6sszességében azonban egyféle lenyomata a hazai autizmus-
helyzet jelen allapotanak. Az interjuk az élethelyzetek pillanatnyi
megitélését rogzitik, tobbektdl el is hangzik, hogy kordbban mast
mondtak volna, mas hangsulyokkal. A keresztneveket megvaltoz-
tattam, intézménynevek, foldrajzi helyek nem szerepelnek a szemé-
lyiségi jogok védelme miatt, a sziil6k beleegyezési nyilatkozatot
irtak ala, az ért6 és olvasni tudd, autizmusban érintett nagykoru
személyek pedig tudjik és jovahagytak, hogy sziileik elbeszéljék
a kozos torténetiiket. Az interjualanyok kivalasztasi szempontjat
az autizmus sulyossaga, életkor, nem, lakhely, csaladi allapot és
mas szempontok hataroztak meg, hogy minél tobbféle élethelyzet-
tel ismertethessem meg az olvasot. A legfiatalabb autista gyermek
8 és fél éves, a legidGsebb 33 éves. A koncepcié meghatarozé eleme
volt, hogy a sziil6k lehetdleg tobb év tavlatabol tudjanak vissza-
tekinteni, 6sszegezni. Joval a talalkozdsok eldtt egységes kérdés-
sort kapott mindenki, majd a sziilé habitusatol, problémdjanak su-
lyossagatol, illetve attol fiigg6en, hogyan éli meg, sokfelé agaztak a
beszélgetések. Ahogy megtapasztaltam, a megélés nem feltétleniil
fiigg Ossze a stilyossag fokaval.

Kosz6nom beszélgetStarsaimnak, hogy megosztottak velem és
az olvasokkal a reflexioikat. Pontosan tudom, hogy ez néha mi-
lyen gyotrelmesen nehéz. Bevallom, elfogult vagyok a sorstarsak-
kal, azokkal, akiknek élettorténetét lejegyeztem — és mindazokkal,
akik éppugy lehetnének a helyiinkben.

MOCSONOKY ANNA
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