Kissné Bartos Erika

....,Aki Iélekhidat épit az autistdk vilagahoz”...

Magyar-angol szakos tandr és szakforditd. Szakmai karrierje autista gyermeke sziiletése utdn mds
megvildgitdsba kertiilt. A nehézségekkel egyiitt boldog, kiegyensulyozott és sikeres. Hdttere a csalad
és naprakész szakmai tuddsa.

Erika, honnan indult a k6z6sségi aktivitdsod?

Kinyilt a vilag, amidta az angol nyelvet beszélem. Szerencsésnek mondhatom magam, ugyanis
egyetemi éveim alatt egy 6sztondij keretében az USA-ban, Saint Louis varosaban tolthettem egy évet
egyetemi cserediakként. Taldlkoztam az ottani magyar kzosség tagjaival és szakdolgozatomként
tanulmanyt készitettem a magyar koldnia torténetérdl, jelenérdl. Talan innen indult a kozosségek
irdnti érdeklédésem. Az Egyesiilt Allamokban igazi multinaciondlis kérnyezetet ismertem meg és a
cserediakok élete, kozossége és Osszetartdsa is driasi élmény volt. A mai napig sokan tartjuk
egymassal a kapcsolatot.

A ti egyesiiletetek egy specidlis szervezet. Az egyik alapito tagja vagy és az alelnéke. A te
személyes torténeted hogyan kapcsolodik a létrejottéhez?

A kisfiam 2002-ben sziiletett meg és masfél éves koraban vettem észre, hogy masként fejlédik. Azt
mondtak, majd kinovi, de éreztem, hogy ennél tébbrél van szd. Keresni, kutatni kezdtem a
valaszokat, meg akartam érteni, mi ez a massag. Segitségemre volt egy, még egyetemi éveim alatt
latott kisfilm, amelyben egy kislany furcsa viselkedését rogzitették néhany percben, réla kiderilt,
hogy autista. A kisfiamnal 3 évesen diagnosztizaltak, hogy nagy valészin(iséggel érintett. Uj vilag
teremt6dott korulottink. llyenkor kétféleképpen reagalnak az érintett szlil6k: az egyik, hogy
homokba dugjak a fejiiket és magukra huzzak az ajtét, a masik, hogy kutatjak a megoldast, keresik a
sorstarsakat. Mi az utdbbit vélasztottuk. Nem gondoltam volna, hogy ennyi hasonld helyzetben [évé
csalad él korilottiink. Nagyon jolesett, ahogyan egy érintett egri hazaspar fogadott, és amennyi
segitséget kaptam téliik. Onkéntes munkat vallaltam naluk, bekapcsolddva az akkor zajlé Comenius
programba. Ot orszag szakemberei tandcskoztak a viselkedésproblémds gyerekek iskolai gondjairdl és
lehetdségeirdl. Itt szembesiiltem azzal, hogy mennyire mas hozzaallassal foglalkoznak kiilfoldon ezzel
a témaval és az érintett emberekkel. Mindez er6t adott és lendiiletet. igy tértént az, hogy az egyik
tanulmanyutrdl hazafelé tartva elhatdroztuk, hogy itt Egerben is Iétrehozunk egy specialis szervezetet
autista kisgyermekeket nevel6 sziil6k szamara.

A Ben Egyesiilet elnevezés is személyes élményhez kétodik?

Igen. Akkoriban jatszottak Budapesten a Ben X cim( kivald belga filmet, ami egy kdzépiskolas,
kiemelkedd képességli autista fiu kdlvariajat mutatja be igaz torténet alapjan. Mindannyian, akik ott
voltunk a vetitésen, a film hatdsa ala kerultlink és ugy éreztik, mindent meg kell tenniink, hogy a mi
gyermekeink ne kertljenek iskolasként, fiatal feln6ttként a Benéhez hasonlé helyzetbe. Taldn egyszer
Heves megyében is elérjik, hogy ezt a filmet vagy hasonld, a témahoz kapcsolédé filmet jatszanak a
mozik aprilis 2-an, az autizmus vildgnapjan.



Mi a szervezet iizenete?

Figyeljlink az autistakra. A jelenlegi statisztikak szerint a vilag 6sszes orszagat figyelembe véve
minden 100. emberbél egy autizmussal él. Ok itt vannak kézottiink, veliink egyiitt, altaldban
csaladban. Magyarorszagon mintegy 100.000 autista él, csalddjaikkal egyutt kb. félmillié ember
mindennapjainak része az autizmus hazankban. A szamuk pedig évrél-évre né. Err6l nem igazan
szoktunk hallani. Az autizmussal él6knek ugyanolyan érzéseik vannak, mint masoknak és nagyon
szeretnének kapcsolatba Iépni vellink, de nehezen taldljak az utat. Segitségre szorulnak. Arrdl ritkan
hallunk, hogy az autizmus egy nagy spektrum, egy tag halmaz, egyfajta sulyossagi szintli besorolas,
ami magdban foglalja a sulyosan érintett és a magasan funkciondlé embereket egyarant. Ok azok,
akik jol képesek kompenzalni és kiilonleges latdsmaddjuk, gondolkodasuk miatt egy terlleten akar
kimagaslé eredményeket is el tudnak érni. K6zéjlik tartozik pl. Einstein, Newton vagy Bartok Béla.
Jellemz6 azonban minden autizmussal él6 emberre - legyenek kiemelked6 és hires személyek vagy
nagyon sulyosan érintett emberek - hogy a kommunikaciojuk, szocialis interakciojuk sériilt, és igen
nagy nehézséget okoz a rugalmatlansaguk. E kbzos problémak miatt egész életiikben odafigyelésre,
tdmogatasra szorulnak. Vegylk ezt észre és segitsiik Gket, hogy a képességeiknek megfelel6, lehetd
legteljesebb életet élhessék.

Mi volt a modszeretek az egyesiiletek kiépitése soran?

Ez egy folyamat volt. EIGszor egymast, az érintett csalddokat kellett megtaldlnunk. A gyerekek
fejlesztéséhez szakembereket, empatikus, kivalé pedagdgusokat kellett keresniink, és nagyon fontos
|épésként, nyitnunk kellett a tarsadalom felé. Véleményem szerint ez a harom fontos alappillér. Az
egyestlet mikodtetése soran pedig nagyon lényeges, hogy megismerjlik a hazai és kiilfoldi példakat,
atvegylik a mar bevalt, j6 gyakorlatokat. Fontos a kapcsolat mds tarsadalmi szervezetekkel is helyi,
orszagos és nemzetkozi szinten. Egerben az Egri Baratn6k a Jov6éért, a Mondjunk Mancsot! Egyesiilet,
az Igazgyongy Egyesiilet, a Paraqua Alapitvany és az EFOESZ Heves Megyei Szervezete nyujtott eddig
is sok segitséget szamunkra nyitottsagukkal, segit6készségiikkel, szaktudasukkal és onzetlenségiikkel.

Mit tartasz sikernek a szervezeti életetek soran?

Amikor tudunk segiteni. Talalunk egy j6 szakembert. Latom, hogy jol érzik magukat a gyermekek a
nekik szervezett jatszéhazban. Az a kisfil simogatja a terapias kutyust, aki egyébként iszonyatosan fél
az allatoktol. Sikerul megfeleld jogi/emberi tanacsadast nyujtani egy elkeseredett szlil6nek. Minden
apro kis sikernek orilink. Egy autista gyermek nevelése, kis életének irdnyitasa és tartalmassa tétele
6riasi energiakat igényel mindenki részérél. En személy szerint gy érzem, redlis mércét allitok fel a
gyermekemmel kapcsolatban, de bizony vannak idészakok, amikor minden eréfeszitésiink ellenére
nem jonnek az eredmények, akkor bizony rossz egy révid ideig, de azutan Ujra nekiindulunk. Mert
nincsen mas valasztasunk. Ertékeljiik azt is, amikor a gyermekeink megélelnek, puszit adnak. Vannak
édesanyak, akik még soha nem kaptak olelést az autista gyermekeikt6l vagy soha nem hallottak azt a
sz6t, hogy ,anya”.

Ki a példaképed?

A kilfoldiek koziil az amerikai Eustacia Cutler, Dr. Temple Grandin édesanyja. Temple Grandin, akinek
életérdl konyv és Emmy-dijas film is készllt, egy hatvanas éveiben jard, autizmussal él6 tudds nd, aki
tudomanyos munkaja mellett el6addsokat tart az autizmusrdl és a sajat példajan keresztiil bizonyitja,



hogy érdemes kizdeni és nem szabad feladni. Gyermekként mdssagat latva 6t szinte minden
szakember leirta és intézetbe akarta zaratni. Az édesanyja ezt nem fogadta el és a maga hatarozott és
szeretetteljes mddjan, 6sztonds megérzéseire is hagyatkozva segitette lanyat, aki kivald tudods és
teljes életet él6 ember lett. Ezzel a nagyszer(i édesanydval néhany hete egy budapesti konferencian
személyesen taldlkoztam, egylitt dolgozhattam vele. Elképeszts egyéniség, erds, intelligens és
kitartd. Jelenleg is aktiv a kozosségi élet terén, sajat alapitvanyt is miikodtet. Nagy Iokést adott
nekem a személyisége és életsorsa. Amikor legszivesebben magamra hizndm az ajtét, akkor eszembe
jut az 6 példaja és a gondolatai...

A kevésbé hires emberek kozott pedig példaképeim mindazok, akik eddig a gyermekeimmel
foglalkoztak: a szakemberek, pedagdgusok, baratok. Példaérték(i a befogadasuk, a segitségiik, a
kreativitasuk. Tudom, hogy e mogott rengeteg munka és emberség van. Es persze a sok sorstars
anyuka és apuka, testvérek. Ok szdamomra a hétkéznapi h6sok, akik nélkiil nem tartanank ott, ahol
most vagyunk. K6szonom nekik!

Mivel tudjak megbdntani az autista sziil6ket?

A tolerancia hidnya, a segiteni akaras hianya. Az anyagi javakra illetve azok hidnydra vald hivatkozas,
a rugalmatlansag. Nagyon fontos a kommunikacié, hogy hallassuk a hangunkat, hiszen mi a
gyermekeink helyett is kommunikalunk. Meg kellene mar végre épiilnie annak a hidnak az autistak és
a tarsadalom kozott, amirdl az autista Jim Sinclair beszél! Oridsi probléma még, hogy az autizmus
mellett a csalddok nagy részének a csonka csaladdal jaré nehézségekkel is meg kell kiizdenie. A
statisztikdk szerint az autizmussal él6 gyermeket nevel6 csalddokban 80%-os a valasok aranya, igy
sajnos az édesanyak nagy része egyediilalloként kiizd a mindennapi létlikért és autizmussal él6
gyermekéért.

Hogy mi lenne a legfontosabb? Talan az, hogy szeretném j6 helyen tudni a gyermekeinket. Sok
édesanya fél, retteg, mit hoz a jov6. Teljes munkaidds allast a legtobben nem is tudnak vallalni,
legyenek barmilyen magasan is kvalifikaltak. A bizonytalansag 6ridsi teher. Hianyoznak a megfelel6
oktatdsi intézmények, az autizmus terén szakképzett pedagdgusok, nagyon kevés a védett
munkahely, foglalkoztaté, majorsag, lakéotthon. Talan mostanaban valami elmozdult, elindult
Magyarorszagon is, de még nagyon az Ut elején jarunk, az autista gyerekek pedig itt vannak és
hamarosan felnének.

A te életedet mennyire vdltoztatta meg az autista kisfiad érkezése?

Masak lettek az életemben a prioritdsok. Természetesen a csalddom, sziileim dltal atadott
alapértékeket magammal hoztam, azok nem valtoztak. A legnehezebb, hogy nem [atom a jovét. Mi
lesz, ha befejezi az iskoldt, mi lesz, ha én nem leszek mar, stb. Rengeteg a ,Mi lesz ha?” kérdés. Egy
nagy multinacionalis céget hagytam ott, amikor gyesre mentem, ugyanakkor rengeteg 6romom is
van jelenlegi munkaim sordn és a szervezetiinkkel kapcsolatban. A férjem, a csalddom o6ridsi tdmasz.
Blszke vagyok arra, hogy Nandikat orszagos Uszéeredményei alapjan 2012-ben az év sportoldjanak
képviseletében rendszeresen részt vesz a Magyar Specialis Olimpia Szovetség versenyein.
Tevékenynek érzem a mindennapjaimat. Ha tehetem, a munkavégzés mellett szivesen vallalok
Oonkéntes feladatokat is. Egy hosszabb ideig kilfoldrél tudosito riporter azt mesélte, hogy az 6nkéntes
sem csak ,jotlindéreskedik”, hiszen 6 is sokat kap cserébe az 6nzetleniil végzett munkajaért. Ezzel



teljesen egyetértek. Nem anyagi javakra gondolok természetesen, hanem a baratsagokra,
kapcsolatokra, ismeretekre, informdacidkra, otletekre, élményekre, amelyeket igy kaptam az évek
soran.

Amikor csak magadra fordithatod az idédet, akkor mit csindlsz?

Szeretek kertészkedni, f6leg a mediterran névények, leanderek a gyengéim. Szivesen jarok tornazni
és tarsastancot tanulni, amikor tehetem. Szeretek olvasni, Iényegesnek tartom, hogy tajékozott
legyek. Nagyon fontos a csalddom, a barataim.

Mit iizensz a mogottiink csepered6 uj generdcionak?

Legyenek érzékenyek. Tanuljanak, mert ez el6bb-utébb biztosan megtéril. Nem tudhatjak, hol és
mikor fogjak hasznat venni annak, amit tanulnak. Vegyék észre a korllottiik él6ket, és azt, ha valaki
segitségre szorul. Utazzanak, lassanak vilagot. Legyenek nyitottak és befogaddak. A magyar
mentalitasra talan ez még nem annyira jellemzé, de jo példaval id6vel ez valtozhat.

Erika élet és szakmai tanacsai:

Figyeljink azokra az embertarsainkra, akik masok vagy nehéz élethelyzetben vannak
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Az autista emberek keresik a kapcsolatot veliink, csak nehezen talaljak az utat, nyissunk
mi is feléjik, nagyon érdekes és értékes vilag tarul majd fel szamunkra
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¥ Az autista gyermeket nevel6 szll6k a gyermekeik helyett is kommunikalnak, hallgassuk
meg Gket

R/
A X4

NGi erény: a n6k erések és elesettek is egyben, de nem ismernek lehetetlent
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Nagyon fontos a csaladhoz és kozosséghez tartozas
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Az 8szinteség a kapcsolatok alapja
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A fiatalok tanuljanak, mert a tudas megtériil



