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  HELLÓ, VILÁG!


  Ami itt következik, nem kitalált történet. Bárminemű hasonlóság élt vagy élő személyekkel sem a véletlen műve. Néhány helyen megváltoztattuk a neveket, a helyszíneket, tiszteletben tartva a személyiségi jogokat.


  Minden, ami velem történt, akár veled, a barátnőddel, anyukáddal, lányoddal, unokahúgoddal stb. is megtörténhetett volna.


  Remélem, nem így történt. Őszintén kívánom, hogy számodra ez csak egy történet legyen, újabb variációja a sokszínű emberi sorsoknak. Akik pedig hozzám hasonlóan megküzdöttek ilyen helyzetekkel, azoknak minden elismerésem! És főként elismerés, tisztelet és szeretet illeti azokat, akik végigjárták velünk, mellettünk ezt az egészet.


  Azoknak is hálával tartozom, akik nem maradtak mellettem  igazatok volt, komolyan mondom! Saját határaink felismerése és tiszteletben tartása a kiegyensúlyozottság egyik kulcsa. Mindenkitől és mindenből tanultam. Nem az lennék ma, aki vagyok, ha csak egyetlen perc is másképp alakult volna az életemben. Nem tudom, ki lennék, vagy lennék-e egyáltalán.


  Köszönet. Ezt a részt szokták többnyire átugrani az olvasók. Én sem fogok betűrendes listát írni, mert újabb könyvet tenne ki. Rengeteg fontos szereplőt említhettem volna még az életemből: családom külön nem említett tagjait, fogadott nővéremet, régi és jelenlegi barátaimat, tanáraimat, orvosaimat; ismerősöket és idegeneket, akik egy-egy szóval, mondattal továbblendítettek. Köszönöm nektek!


  Oravecz Lizanka


  Ferrari behúzott kézifékkel


  Ezt a könyvet már rég megírtam volna, ha meg lehetne írni egy életrajzot bináris kódokban. Így:


  010111100101100101110001101000​10​10000​10​111110​11100000​110​1110​1010​110​1100​11000​110​11000​101010


  De így nem nagyon érthető, ugye? A számítógépes világban otthonosan mozgok, és kellően nyugodt körülmények közt a sok beszéd sem esik nehezemre. De a könyvírás egészen más műfaj, amelynek nem ismerem a szabályait. Azt vallom, hogy mindenki csinálja azt, amihez ért. Ezért semmiképpen nem akartam volna egyedül megírni ezt a könyvet.


  • • •


  2015. november 18-án kaptam kézhez az Autizmus Alapítvány Ambulancia szakvéleményét, amelyben egyebek mellett ez áll:


  


  A részletes kórelőzmény, valamint jelen vizsgálataink, illetve a szülői interjúk alapján Oravecz Lizankánál – kora gyermekkortól igazolhatóan – átlag feletti intellektus mellett minőségi eltérés azonosítható a reciprok szociális interakciók, a kommunikáció, valamint a rugalmas viselkedésszervezés területén.


  A kétszemélyes helyzetben jól kompenzált tüneti kép ellenére a páciens számára komoly nehézséget jelent a társas-kommunikációs helyzetek megértése, más emberek szándékainak helyes értelmezése, saját érdekeinek hatékony képviselete, problémahelyzetek önálló és rugalmas kezelése. Mindez korlátozza általános életvitelében és munkavégzésében is.


  Diagnózis: autizmus spektrum zavar, F84
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  34 éves voltam ekkor. Sokszor kérdeztem magamtól a megelőző három évtizedben, hogy mi a baj velem? Miért lógok ki mindig a sorból? Miért szorongok állandóan?


  Életemet végigkísérte az érzés, mintha lenne egy Ferrarim, de folyamatosan behúzott kézifékkel próbálnék haladni. Hogy többre lennék képes, de mégsem sikerül. Valami akadályoz. Nehezen jutok előre, sokat hibázom a tanulásban, a munkámban. És nehezen boldogulok, sokat hibázom az emberekkel kapcsolatban is.


  Mire az autizmus diagnózist elém tárta az élet, már annyi munkát fektettem a saját fejlődésembe, hogy viszonylag stabil volt az önértékelésem. Korábban hosszú éveken át félrediagnosztizáltak, félrekezeltek.


  Mire a fenti szakvéleményt megkaptam, már elfogadtam, hogy nekem ezzel a szorongással együtt kell élnem, és megtanultam stratégiákat kialakítani a csökkentésére. Eljutottam oda, hogy működni tudtam a hétköznapokban, ugyanakkor tele voltam kérdésekkel. A diagnózis felszabadított, olyan pluszmegértést adott, amelytől még inkább egyensúlyba kerültem magammal.


  Ezt követően az autizmus az egyik legfontosabb érdeklődési területemmé vált, és új célokat adott. Mi, autisták hajlamosak vagyunk egy-egy témát a végletekig pörgetni. Lehet közlekedés, sminktippek, menetrendek, dinoszauruszok, csillámpónik, informatika vagy sok minden más. Nekem az informatika mellett az autizmus lett a speciális érdeklődési területem. Beleástam magam a tanulmányokba, cikkekbe, kapcsolatba léptem ismert hazai szakemberekkel, bekapcsolódtam az érdekvédelembe. Tájékoztató videókat készítünk a szintén felnőttként diagnosztizált Fekete Gy. Viktorral az autistavagyok.hu oldalon, és tájékoztató előadásokra, nyilvános beszélgetésekre járunk.


  Az autizmussal kapcsolatban sokáig tartotta magát az elképzelés, hogy kizárólag a fiúkat érinti. Tényleg többségben vannak a fiúk/férfiak: régebbi vélemény szerint négyszer, ma úgy gondolják, inkább csak két-háromszor annyian, mint a lányok. A lányok és nők helyzete épp ezért sokáig árnyékban maradt, csak a súlyosan érintettek állapotát ismerték fel.


  Az én történetem nagyon jellegzetes a mai, 25 év feletti autista nők körében. Kamaszkoromtól mindenfélével kezeltek. A fővonal a borderline személyiségzavar volt, de szerepelt az előtörténetemben skizoaffektív zavar, depresszió, pánikbetegség, alkalmazkodási zavar és anorexia nervosa is. Mindez akkor és ott keresztmetszetileg akár stimmelhetett is volna, de hosszmetszetileg nem adott magyarázatot a háttérben húzódó okokra. Az autizmus egy idegrendszeri fejlődési zavar: másképp van huzalozva az agyam. Ezt egy pusztán beszélgetéses pszichoterápia, a relaxáció, a gyógyszer vagy más módszer nem tudja helyretenni.


  Ahhoz tudnám hasonlítani ezt az állapotot, hogy ha az átlagember fejében Windows operációs rendszer fut, akkor az autistákéban Linux. Így születtünk, és így is halunk meg. De hogy mi van a kettő közt, milyen élet, az nagyon nem mindegy.


  Az én életem 22 éves koromig igen zűrösen alakult. Úgy hívom azt az időszakot, hogy „a sötét középkor”. Szeretném, ha minél kevesebb embernek kellene keresztülmennie ilyen vagy ehhez hasonló sötét időszakon. Ha minél több érintett felnőtt és család jutna megfelelő diagnózishoz és terápiához. Akkor is, ha nő.


  Amikor 2012-ben, akkor még csak informális beszélgetés keretében, először vetette fel nálam egy szakértő az autizmus lehetőségét, akkori pszichiáterem kapásból lehülyézte. Közölte, hogy nem lehetek autista, mert:


  1.) nőből vagyok;


  2.) az autistákat a vidéki buszsofőr is felismeri, olyan furcsán viselkednek;


  3.) ő erről 1994-ben azt tanulta az egyetemen, hogy…


  Elnézést, szóltam közbe, azóta eltelt közel húsz év.


  A nem megfelelő diagnózis és terápia hatalmas károkat tud okozni, hiába jó szándékú az orvos. Ma már jobb a helyzet, jó eséllyel egy lány is időben megkaphatja a helyes diagnózist és az ennek megfelelő fejlesztést, támogatást, ami óriási javulást eredményezhet az életminőségében.


  • • •


  Az autizmusról mindenki hallott már, de még ma is rengeteg a félreértés. Az egyik téves elképzelés szerint az autisták önellátásra és kommunikációra képtelen, értelmileg sérült „szobanövények”. A másik sztereotípia szerint különc zsenik, olyanok, mint az Esőember vagy az Agymenők tévésorozat főhőse.


  Sokan ismerik Dustin Hoffman alakítását, de kevesen tudják, hogy Kim Peeknek, a valóságos személynek, akiről az Esőember főszereplőjét mintázták, nem volt autizmus diagnózisa. Savant-szindrómás volt, amely állapotnál bizonyos részképességek átlagon felül működhetnek, más készségek azonban sérültek.{1}


  Szintén népszerű az Agymenők vígjátéksorozat. Főhőse, Sheldon Cooper elméleti fizikus, szakterülete a húrelmélet, de minden másban is szuperokos. Ugyanakkor a hétköznapi helyzetekben teljesen elveszett. Nincs kimondva, de Sheldon az autizmusban enyhébben érintett „Asperger-szindrómás zseni” tipikus alakja. Mind az Esőember, mind az Agymenők téves mítoszt erősít, hiszen az autisták többsége egyáltalán nem zseni. (Mellesleg, ki nem állhatom az Agymenők képviselte aláfestős-röhögős műfajt. Az egyetlen kivétel a Csengetett, Mylord?.)


  Ma már tudjuk, hogy ha valaki képes szavakkal kommunikálni, belenézni a másik ember szemébe, vagy elvégezni egy iskolát – még lehet autista. A szakemberek ma már autizmus spektrum zavarról beszélnek, ami kifejezi, hogy ez egy összetett tüneti kép, amely sokféle formát ölthet, de a mélyén ugyanaz a másfajta idegrendszeri működés húzódik. Ezen belül az Asperger-szindróma{2} elnevezést általában akkor használják, amikor az autizmus átlagos vagy a feletti intelligenciával és jó nyelvi képességekkel társul. Bár szakmai szempontból az Asperger-szindróma az autizmus spektrum része, az aspergeres vagy „aszpi” szubkultúra mára annyira kiépült az interneten, hogy az elnevezés valószínűleg fennmarad. Az Egyesült Államokból induló, és pár éve hozzánk is begyűrűző tendencia, hogy sokan saját furcsaságuk okát vélik megtalálni abban, hogy „aszpik”.


  Ezzel alapvetőleg{3} nincs baj, ám tudni kell, hogy az öndiagnózis félrevezető vagy akár veszélyes is lehet. Saját magunkat soha nem tudjuk olyan objektíven megítélni, mint egy külső szemlélő, akinek ez a szakterülete. Nem elégséges, hogy anyukám ezt olvasta, vagy a barátom azt mondta, ez rám illik… A diagnosztikus kivizsgálás speciális szakértelmet igénylő, összetett és időigényes folyamat, melyet a szakértői team az erre a célra kialakított eljárások segítségével végezhet el. Egy esetben tudom elfogadni, ha valaki önmagát azonosítja autistaként: ha ez számára nem kifogást vagy felmentést jelent bármi alól, hanem megnyugvást és mélyebb önismeretet. Fontos lehet egy ilyen ráismerés annak, aki már nagyjából megtalálta a helyét az életben, és utóbb rájön, hogy az autizmus lehetett az oka, amiért élete döcögősebben alakult.


  Előfordul, hogy valaki bizonytalanabb önismeret mellett, hivatalos diagnózis nélkül az egész életét arra építi fel, hogy úgymond autista. Elsőre jónak tűnő megoldási stratégiákra találhat, ám hosszú távon nem segíti, ha belekapaszkodik valamibe, ami talán nem ő. Egy ilyen önmeghatározás visszahathat a személyiségére, és átírhatja a világról való tapasztalatát. Sőt utólag még az emlékeit is. Ezért akinek nehézségei vannak az életben, és érintettnek érzi magát az autizmusban, annak mindenképpen érdemes hivatalosan, szakember segítségével utánajárnia a helyzetének.


  Hiszek abban, hogy amit az ember nyilvánosan leír, azért vállalja a felelősséget. Nagyon nem értek egyet azzal, amikor valaki „öndiagnosztizált aszpiként” blogot vezet, vagy hivatalos diagnózis nélkül ilyen minőségében jelenik meg a nyilvánosság előtt.


  Én magam rengeteget olvastam a témában, és rendszeresen konzultálok szakemberekkel – de soha eszembe sem jutott volna autistaként megszólalni, szervezkedni addig, amíg kívülről, hivatalosan meg nem erősítették, hogy rajta vagyok az autizmus spektrumon. Ennek ellenére, ma sem venném magamnak a bátorságot, hogy könyvet vagy blogot írjak az autizmusról úgy általában. Nincs hozzá szaktudásom.


  Amiről beszélni tudok, még mindig csak az, hogy én, személy szerint hogyan éltem, élem meg az életemet.


  • • •


  
    

    LIZANKA: NÉHÁNY TÉNY ÉS TÉVHIT

    AZ ASPERGER-SZINDRÓMÁRÓL


    Mi ez?

    


    Az Asperger-szindróma Hans Asperger bécsi orvos után kapta a nevét. A legfőbb különbség autizmus és Asperger-szindróma között, hogy utóbbinál a nyelvi fejlődés normál ütemben zajlik, és az értelmi képességek átlagosak vagy a felettiek. Ugyanakkor a kommunikáció, a társas viselkedés és a viselkedés rugalmas szervezése ugyanúgy sérült. Időben megtanuljuk a szavakat kiejteni, mondatokat alkotni, beszédeket elmondani, de ez nem egyenlő a kommunikációval. Ugyanis egy párbeszédben sokszor nem tudjuk, hogy mit kellene válaszolnunk. Vagy hogy egyáltalán válaszolnunk kéne. Vagy nem tűnik fel, hogy mondandónk a másik fél számára unalmas. Sokan közülünk nem értik az iróniát, a humort, a rejtett mondanivalót. Gyerekkoromban, amikor azt mondták nekem viccből, hogy gyere ide egy pofonért, én bizony odamentem.


    Tévhit: Az aspergeresek mind zsenik

    


    Tény: Az Asperger-szindrómások között valóban előfordulnak magas intelligenciahányadossal rendelkező emberek, de éppoly gyakori az átlagos IQ-szintű érintett is. A magas IQ nem feltétlenül jelent zsenialitást, zseni pedig nem csak magas IQ-jú ember lehet. Meglepő, igaz? A zsenik egy része annyiban nagyon hasonlít az autistákra, hogy igen erősen fogékonyak a részletekre, gyakran nehezen tudják a koncentrációjukat más területre átirányítani, és előfordul, hogy gyenge a szociális intelligenciájuk. Az autisták esetében hiányzó vagy gyenge szociális képesség viszont, amely miatt nehezen illeszkednek be a társadalomba, a zseniknél egyáltalán nem vagy csak kismértékben problémás.


    Tévhit: Az „aszpik” nem is akarnak beilleszkedni

    


    Tény: Fontos megértenünk, hogy itt nem akaratról, személyes döntésről, dacról van szó. Mivel nem olvasunk jól a sorok között, nem ismerjük fel a metakommunikációs jelzéseket, gyakran megbántunk másokat. A már ismert helyzetekhez megtanulunk alkalmazkodni, de ez egy tanulási folyamat része, nem velünk született képesség. Gyerekkoromban, amikor nem érdekelt a másik mondanivalója, egyszerűen hátat fordítottam, és otthagytam. Mára megtanultam, hogy ezt nem illik.


    Tévhit: Nincsenek érzéseink

    


    Tény: De, vannak. Csak sokszor nem értjük, nem ismerjük fel őket. Mivel nem tudunk ezekkel mit kezdeni, sokan megijedünk tőlük, vagy inkább elnyomjuk őket. Ettől aztán a külső szemlélő számára furák leszünk, mert érzéketlennek tűnünk. Amíg nem tanultam meg külön-külön beazonosítani az egyes érzelmeimet, olyan voltam, mint egy kétállású kapcsoló. Annyit tudtam megállapítani, hogy jól vagyok, rosszul vagyok. Ez a témakör átvezet egy szintén gyakori tévhithez, miszerint


    Tévhit: Nem vagyunk képesek együttérzésre

    


    Tény: Mivel nehezen tudjuk észrevenni egy szituációban az emberek érzelmeit, értelmezni a reakcióikat, így természetes, hogy sokszor nem tudunk ezekre megfelelően reagálni. Ez viszont nem egyenlő az érzelemmentességgel. Az átlagos embernél a szülőkkel, többi gyerekkel, ismerősökkel folytatott interakciók során ösztönösen fejlődik ki az érzelmek felismerésének és kimutatásának készsége, a gesztusok és jelentéseik elsajátítása. Az autisták és az Asperger-szindrómások számára ez egy vakfolt. Túl sok az inger, túl sok apró rezdülésre kell figyelni és értelmezni, sok a kétértelmű reakció, például amikor valaki örömében sír, vagyis nem fáj semmije, és mégis.


    Minek nevezzelek? Autista? Autizmussal élő? Aspergeres? Aszpi?

    


    Lizanka. Egyébként azt szoktam mondani, hogy „Asperger-szindrómás autizmussal élő autista vagyok”. Az aszpiról az aszpikos felvágott jut eszembe: köszönöm, nem kérek. Viccen kívül, ahogy tetszik. Nekem az autistára áll rá a szám.

  


  Megint krumplis káposzta


  Már hatévesen tudtam, hogy meg fogom változtatni a nevemet. Nem szerettem. Olyan volt a hangzása, mintha két pofont kaptam volna egyszerre. Kisgyerekként az őrületbe kergettem anyukámat azzal, hogy mindig újabb nevekkel álltam elő, és elvártam, hogy azokon szólítson. Sok évbe telt, mire megtaláltam azt a nevet, amelyet igazán a magaménak érzek.


  A Lizanka névvel 33 évesen ajándékoztam meg magamat. Az angol Elizabeth (Erzsébet) és a cseh Anežka (Ágnes) becézett alakjaiból gyúrtam össze: Liz + Anka = Lizanka. Szimbolikus választás volt, mivel az életemben a Zsókáknak és az Ágiknak nagyon fontos szerep jutott  ahogy ez rövidesen kiderül. A Lizanka nevet, mivel ez a saját találmányom, és nem szerepelt az anyakönyvezhető nevek listáján, el kellett fogadtatnom a Magyar Tudományos Akadémia Nyelvtudományi Intézetével. Így tudtam hivatalosan is felvenni.


  Hivatalos névnapot is szerettem volna, így megkerestem az MTA-nál az ezzel foglalkozó hölgyet. Február 13-át jelöltem meg, mert 2015-ben ezen a napon, az új irataim kiállításakor írtam alá először az új nevemet: Oravecz Lizanka.


  Utóbb kiderült, hogy felfedeztem a spanyolviaszt: Bulgakovnál a Zojka lakása című drámában Lizankának hívják a manökent. Szerencsére az oroszoknál nem anyakönyvezhető így ez a név, mert becézett alak.


  • • •


  Amióta elhatároztam, hogy szeretnék minél több információt átadni az embereknek az autizmusról  az érzékenyítés szót nem szeretem, mert én sem tartom magamat érzékenynek , egyre többször hívnak nyilvános előadásokra, beszélgetésekre az ország minden táján. Vidékre csak oda tudok elmenni, ahová elvisznek kocsival, vagy megy vonat. A kötöttpályás járművek  vonat, HÉV, villamos, fogaskerekű  sokkal megnyugtatóbbak, mert nem kanyarodnak annyit, nem állnak meg a lámpáknál, a megállók fixek, kiszámíthatóbb a menetrend, lehet állni.


  Az utazással kapcsolatos nehézségeim egyértelműen a Budapestre költözésünkkel egy időben alakultak ki. Hiszen gyerekként vígan utazgattam busszal  persze többnyire Szentendrén belül. Igen ám, csakhogy azokon a buszokon ismerős arcok, ismerős sofőrök voltak, minden kanyart ismertem. Budapesten meg rengeteg ember, iszonyú zaj, bűz és egyebek…


  Nehezen viselem a tömött járműveket, mert olyankor óhatatlanul hozzám érnek. Zavar, ha mögöttem állnak, ezért minden járműben azt a részt keresem, ami legalább két oldalról védett. Egyszer elmeséltem ezt egy előadáson, és az egyik szülő azt mondta: végre megértett valamit autista gyereke viselkedéséből, aki szavakkal nem kommunikál. Ez a kisgyerek rendszeresen beszorítja magát a metrón a sarokba, de annyira, hogy akkor sem hajlandó elmenni, ha mindenki hasra esik benne. Nem biztos, hogy ugyanazt vagy ugyanolyan mértékben éli át, mint én, de ez akkor is iránymutatás a szülőnek, ami javíthat az életminőségen.


  A közelmúltban átéltem, milyen érzés, amikor először felismerik az embert. Nagymamámat kísértem az onkológiára, háromhavonta viszem kontrollra. A váróban egy ideje már nézegetett egy középkorú hölgy, aki az édesanyját kísérte. Nem tulajdonítottam neki jelentőséget, egy váróban megszokott, hogy az emberek egymást fürkészik.


  Már kifelé jöttünk, amikor a hölgy odajött, sűrűn elnézést kérve, hogy megszólít. Mint mondta, néz a YouTube-on egy csatornát, amelyben van egy lány, Lizanka, aki nagyon hasonlít rám. Nagyi, aki sokáig meg sem tudta jegyezni a felvett nevemet, büszkén húzta ki magát: igen, ő az. A nő elmondta, mennyire sokat segítenek neki az Autista Vagyok videói, mert egész életében hasonlóan furcsának érezte magát, de nem ismerte az okát. Most szeretne meggyőződni arról, hogy az érzés, amely egész életében kísértette, alátámasztható-e hivatalos diagnózis útján.


  Nagyon meglepett, hogy szinte remegve szólított meg, mintha én lennék az atyaisten, akihez csak hason csúszva lehet odamenni. Biztosítottam róla, hogy egyszerű földi halandó vagyok. Váltottunk pár szót, megadtam a telefonszámomat, hogy keressen, ha segíthetek valamiben.


  Számomra különös, hogy valaki ennyire félve menjen oda egy emberhez csak azért, mert a képernyőn látta. Nekem ezen a téren sosem voltak gátlásaim. Szentendrén nőttem fel, ahol mindig sok művész és ismert ember élt. Tizenéves koromban minden nyáron árultam a Duna-parti sétányon a bódésoron; táskát, indiai ruhát, csokoládét, kerámiát. Rengeteg tévés, színész és celeb megfordult ott. Tahi-Tóth Lászlóval, Till Attilával ugyanúgy elbeszélgettem, mint bármelyik turistával. Endrei Judit műsorvezető nagymamám közelében lakott. Vágó Istvánnal a Szerencsekerék felvételének szünetében, a büfében ismerkedtem össze, ahová anyukámat kísértem el 14 évesen. Albert Györgyivel pedig később, a pszichiátrián.


  Nekem teljesen természetes, hogy ezek az emberek éppen olyanok, mint bármelyikünk  csak másban jobbak, másban tudnak többet nyújtani. Soha nem ájultam el attól, hogy hozzám szólt egy híres ember. Ez nem azt jelenti, hogy ne adnám meg nekik a tiszteletet. De ez a tisztelet nem több vagy más, mint amit Teri néninek is megadok a sarki boltban.


  Szentendre nyitott, elfogadó közösség volt, bizonyos értelemben a nem hétköznapi emberek gyűjtőhelye. Már az 1980-as években élt ott színes bőrű család, ami akkor még Budapesten is ritkaságnak számított, nálunk viszont természetesnek.


  Fönt laktunk a hegyen egy ikerházban. Nagyon szép, nyugodt környék volt, gyerekkoromban naponta alig három autó ment el a ház előtt. Ez a rész ma Szentendre Rózsadombja. A ház eredetileg anyai nagyszüleimé volt. Őket már nem ismertem, nagymamám a születésem előtt két évvel, nagypapám anyukám 5 hónapos korában halt meg. Anyukám és a nővére, miután családot alapítottak, kettéosztották a szülői házat. Így lett mienk a fél ház, vagyis egy nagy szoba, a konyha és a mellékhelyiségek. A másik fele pedig keresztanyáméké.


  Miután megszülettem, apu leválasztott a nagy szobából egy kis részt, ez lett az én szobám. 17 éves koromig ebben a házban laktam, ez volt életem leghosszabb időszaka, amelyet egy helyen töltöttem. De érdekes módon semmilyen érzelmi kötődésem nincs hozzá. Ha ma odamegyek meglátogatni keresztanyut, aki továbbra is a ház másik felében él, csak rácsodálkozom: Tényleg itt laktam 17 évig?


  Anyukám német családból származik. Édesanyja már itt született 1919-ben, de a nagymamája még a Fekete-erdőből jött Magyarországra. Anyu és a nővére édestestvérek, anyu személyijében mégis úgy szerepel az anyja neve, hogy Steltzer Edeltraut, keresztanyuéban pedig: Steltzer Eszter. Ez a látszólag két személy egy és ugyanaz, anyai nagyanyámnak ugyanis négy keresztneve volt. Úgy hívták, hogy Steltzer Eszter Edeltraut Vanda Mária.


  Kicsit nehéz néha ügyeket intéznie anyunak, mert már saját lánykori nevénél, a Belopotoczky Éva Magdolnánál el szoktak akadni. Aztán jön még a nagymama neve… Előfordult, hogy anyu azért nem kapott írásbeli fegyelmit munkahelyén, a Volánbusznál, mert a főnöke nem tudta leírni az anyja nevét. Úgyhogy inkább elengedte egy szóbeli figyelmeztetéssel.


  Születésemtől fogva beteges kisgyerek voltam. Kezdetben epilepsziaszerű rohamaim voltak, amelyek okára sosem derült fény. Kéthetes koromtól hároméves koromig többször előfordult, hogy ívbe feszült a testem, és kiakadtak a szemeim. Hol öt másodpercig tartott, hol fél óráig.


  Szentendrén laktunk a hegyen, mire orvoshoz jutottunk, a rohamok általában elmúltak. Budapesten a legendás gyermekneurológus és epilepsziaszakértő, dr. Neuwirth Magdolna vizsgált. EEG is készült, de szervi okokat nem tudtak kideríteni. Anyu mindenhez próbálta kötni a rohamokat a hőmérséklettől a holdfogyatkozásig, de hiába. Hároméves koromra kinőttem ezt a betegséget.


  Az étkezéssel mindig hadilábon álltam. Anyu nem tudott szoptatni, tápszert kaptam, amit nem nagyon akartam megenni. Lehet, hogy azért, mert fájt tőle a hasam  később derült ki ugyanis, hogy velem született tejfehérje-érzékenységem van. Ezzel kapcsolatban fontos megjegyezni: nem törvényszerű, hogy egy autistának ételallergiája legyen. Divatos most a különféle gluténmentes, kazeinmentes, tejmentes diétákról azt gondolni, hogy ezek segítségével az autizmus gyógyítható. Ám tudományos bizonyítékot még nem találtak erre. Az viszont biztos, hogy ha valakinek ételallergiája van, akkor általános egészségi állapotán  de nem autizmusán  javít a diéta. Éppen úgy, ahogy egy nem autista emberén.


  Nem voltam jó evő, de valamiért a szomszédban lakó keresztanyáméknál egyetlen falattal több ment le a torkomon. Ezért gyakran megesett, hogy anyu megfőzött otthon, átvitte a kaját keresztanyuékhoz, és én ott ettem meg. Ügyetlen voltam a pohárral, ezért az átlagnál tovább ittam vizet cumisüvegből. Az evőeszközök használatát is nehezen tanultam meg, és ha nem figyelek, mai napig harapom a kanalat.


  Egy időben előnyben részesítettem a zöld ételeket, így a gyerekek többsége által utált spenótot és kelkáposzta-főzeléket érdekes módon többnyire elfogadtam. Kisgyerekkoromtól hajlamos vagyok rákattanni bizonyos ételekre, és adott életszakaszokban szinte kizárólag ezeket fogyasztom.


  A családi legendárium szerint egyszer egy vállalati üdülés alkalmával két héten át minden nap ugyanannál a bódénál kellett nekem kelkáposzta-főzeléket (én úgy hívtam: krumplis káposztát) venni, mert csak azt voltam hajlandó megenni. Egy idő után az eladólány már megismert, és messziről kérdezte: Megint krumplis káposzta?


  Szegény anyukám nem így indult neki a táplálásomnak, úgy gondolta, az ő gyereke nem lesz válogatós. Ha éhes, majd megeszi, amit kap. Peche volt velem. Kisiskolásként volt egy időszak, amikor csak májkrémes kenyeret ettem uborkával, mindig ugyanazt a fajtát. Ha anyukám másfajta szendvicset csomagolt, vagy nem azt a fajta májkrémet és uborkát tette bele, akkor egész nap nem ettem. Később, életem egy szakaszában előfordult, hogy másfél évig sajtot ettem sajttal.


  Az evés sok autista számára problémás. Azoknál, akik nem tudnak kommunikálni, sokszor sohasem derül fény arra, hogy mit miért esznek meg vagy utasítanak el, és miért borulnak ki bizonyos étkezési helyzetekben. Az étel színe, állaga, szaga teszi-e? Vagy más, evéssel kapcsolatos körülmény? Hallottam olyan kisgyerekről, aki annyira mereven ragaszkodik ahhoz, hogy az étkezőasztalnál enni kell, hogy képtelen várni, és teljesen kiborul, ha nem ehet azonnal. Sajnos sokszor nem könnyű rájönni a gyerek problémájára és a megoldásra.


  Én a mai napig nem szívesen eszem étteremben, mert nem bírom elviselni, ha a különböző ételek szaga összekeveredik. Mintha lefagyna a nyelőcsövem, és ez néha még otthon is előfordul, ahol egyébként biztonságban érzem magam.


  {1} A savantszindrómával élő embereknél egyes részképességek (általában bizonyos adatok/információk kivételesen magas szintű mechanikus memorizálása és visszaadása) kiemelkedőek, míg más területek súlyosan sérültek, így a személyek gyakran folyamatos támogatást igényelnek napi életvitelükben. A szigetszerűen kiemelkedő savantképességek jelenléte nem feltétlenül jár együtt autizmussal, és csak nagyon kis százalékban jelenik meg autizmussal élő emberek esetében. (A Lektor)


  {2} Hans Asperger 1944-ben írta le a tünetegyüttest. Az Asperger-szindróma hivatalos elnevezésként Lorna Wing 1981-es publikációjában jelent meg először, majd az 1990-es években bekerült a nemzetközi diagnosztikai rendszerekbe is. A 2013-as, Egyesült Államokban kiadott, és jelenleg érvényes DSM-5 (Mentális rendellenességek diagnosztikai és statisztikai kézikönyve, 5. kiadás) megszüntette ezt a diagnózist, helyette az autizmus spektrum zavar mint egységes kategória szerepel. Az Európában, így Magyarországon is használt diagnosztikai rendszerben (a Betegségek Nemzetközi Osztályozásának 10. kiadásában; BNO -10) továbbra is szerepel. (A Lektor)


  {3} Az alapvetőleg Lizanka jellegzetes kifejezése. (A Szerk.)
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