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in realitate. Dar este crucial ca toti profesorii, nu doar
cei nou formati profesional, ci si personalul de ingri-
jire si asistentii profesorilor, si primeasci instructaj
pentru autism ca parte integranta a dezvoltirii lor
profesionale continue. Cu cat personalul scolar intele-
ge mai bine si pune valoare pe diferentele copiilor cu
autism, cu atdt va fi mai buna capacitatea lor de a le
oferi sprijinul de care au nevoie pentru a reusi.

Cartea pe care urmeaza sa o citesti este foarte ones-
ta despre problemele care continud s existe pentru
copiii cu autism — multe dintre aceste probleme au ca
sursa lipsa de intelegere. Dar citirea acestei cérti va
asigura parintii cd nu sunt singuri si ii va dota cu niste
cunostinte vitale care sa-i ajute pe ei si pe copiii lor.

Este mai presus de toate o carte ambitioasi si plind
de sperante despre autisin - ceva ce rezoneaza foarte
mult cu activitatea noastrd de caritate. Desi sfaturile
practice pe care le oferd nu incearcd sa minimizeze
dificultétile care 1i asteaptd pe parinti — aceasta este
o carte care sarbatoreste diferenta si urmaéreste fe-
ricirea. Este un mesaj pe care noi toti il putem susti-
ne, indiferent daca ai o legdturd cu autismul sau nu.
Deoarece, asa cum o spune foarte elocvent autoarea
acestei carti, ce este atdt de minunat in a fi normal?

Jolanta Lasota,
Director executiv al organizatiei
Ambitious about Autism
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Introducere

~Expertul este o persoana care a aflat prin propriile sale
experiente dureroase toate greselile pe care le poate face
cineva intr-un domeniu foarte restrans.”

NieLs BOHR, FIZICIAN DANEZ, LAUREAT AL PREMIULUI NOBEL

PENTRU FIZICA IN 1922

Multi parinti iti vor spune ca nu stiau ce fac atunci
cind li s-a pus prima dati in brate copilul lor nou-nas-
cut. Dar, daca copilul tu are autism si tu nu ai, atunci
chiar nu stii ce faci si, cel mai probabil, nu vei sti nici
in primii cativa ani.

Din cauza faptului ci tu si copilul tau sunteti funda-
mental diferiti - la cum ginditi, cum percepeti lumea,
cum comunicati si cum vajucati. Ins3, cu toate acestea,
probabil amandoi va ganditi ci sunteti asemanatori.

In alte cuvinte: imagineaza-ti cd esti o persoand bri-
tanicd casatoritd cu altd persoand britanicd; crescuta
in aceastd tard si obisnuita cu cultura, mancarea si
limba. Faceti impreund un copil si descoperi, cand co-
pilul are in jur de cinci ani, ci este, de fapt, din Franta,
sa zicem. O cultura diferiti. Cateva dintre felurile tale

13



Jessie Hewitson

preferate de méncare i se par dezgustatoare si vorbes-
te alta limba. Este un soc puternic, dar pana la urma
are sens: acesta este motivul pentru care te simti con-
fuz sitise pare greu sa comunici cu el. Stiai la un nivel
intuitiv ci exista o diferentd, dar nu iti dadeai seama
cu exactitate care este aceasta.

Dai vina pe faptul cd este francez. Acesta este mo-
tivul pentru care nu pot eu sd mi joc cu copilul meu
sau nu pot sa il alin, iti spui. Dar te si invinuieste: cum
de nu mi-am dat seama atitia ani despre copilul meu
ca provine din altd tara? Incepi si-ti imaginezi cum
trebuie sd fi fost pentru el si aiba un parinte care nu
intelege de ce experientele sale sunt atat de diferite.

Dar problema nu este faptul cd este francez.
Problema este cd nu ti-ai dat seama despre copilul tiu
ca este francez, precumn si cd nu stii prea multe despre
Franta. Cand incepi sa faci niste cursuri de limba fran-
ceza, lucrurile incep s se imbunititeasca.

Asta mi s-a Intdmplat si mie cind fiul meu a fost di-
agnosticat la varsta de doi ani. Am crezut c3 autismul
este motivul pentru care nu este fericit si urma asta.
Simteam cd aceasta boald a furat de la fiul meu viata
pe care doream sa o aiba.

Ins3, treptat, mi-am dat seama ci este nefericit nu
pentru ca are autism, ci pentru ca oamenii din jurul
sdu nu aveau nici cea mai vaga idee despre autism. Eu
si sotul meu stiam doar stereotipurile oribile. Nu sti-
am de ce are nevoie.
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Aceastd lipsa de cunostinte trebuie abordata, si nu
autismul. Sper cd aceasta carte va grabi acest proces,
oferindu-ti intr-un singur loc multe dintre informati-
ile pe care trebuie si le stii. Spunandu-ti c totul va fi
bine. Este cartea care contine tot ce mi-as fi dorit sa fi
stiut eu incé de la inceput — informatii pe care le-am
adunat in ani intregi de cercetare, uneori invatand
niste lectii foarte grele.

Celalalt mesaj-cheie al acestei carti este urmato-
rul: ce este atit de minunat la a fi ,normal“? Folosim
cuvantul ,obisnuit® ca insultd in toate contextele,
mai putin cand un copil se dezvoltd diferit. In aceas-
ta situatie, dintr-odatd, este ceva catre care trebuie
sa aspiri.

Sa nu mai tintim citre medie. Sa tintim cétre feri-
cire. Poate ca nu va fi usor de obtinut cand copilul tdu
are o nationalitate a creierului diferitd fatd de a ta, dar
te afli in locul potrivit pentru a intelege cum poti ajun-
ge acolo.

Cateva cuvinte despre scrierea acestei carti

Mi-am dat seama pe la jumatate ca am facut o gre-
seald. Scriam o carte despre autism intervievand oa-
meni fara autism. Mi-a picat fisa abia dupa ce am vor-
bit cu cativa adulti cu autism. Am luat-o de la capat, de
data aceasta ficind din adultii cu autism punctul de
referintd al cértii. Sunt foarte multumita ca am facut
aceasta alegere. Nu doar pentru cé asta trebuia sa fac,

15



Jessie Hewitson

ci si pentru ca astfel am obtinut cele mai bune sfaturi
si observatii.

De asemenea, nu eram constienta de rolul pe care il
joaca limbajul in discutia despre autism. Acest lucru
s-a schimbat cand l-am vazut pe fiul meu citind un ar-
ticol despre autism In revista pentru copii la care avem
abonament. M-a cuprins teama cdnd a intors pagina si
am vazut titlul — eram Ingrijorata ca articolul urma s3
vorbeasca despre ,suferinzii de autism" si ci il va face
sa simta ca sufera de o boald. Dar articolul nu a ficut
asta — o bild alba pentru First News.

Asadar am Inteles mesajul: limbajul conteaza foarte
mult; cuvintele pe care le alegem reflectd inclinatiile
noastre inconstiente. In scrierile mele fac referire la
persoanele autiste exact cu acest termen - persoane
autiste, nu persoane cu autism. Persoanele cu autism
au o boala (ca si cum ai putea separa cumva autismul
de perscand); autismul persoanelor autiste face parte
din cine sunt ele ca oameni. Similar, resping notiunea
de autism ca o calamitate sau tulburare medicali, asa
ca m-am ferit de termeni precum ,boalid, ,tulburare®,
autism ,sever” sau oameni care prezinta ,riscul de*
autism. Termeni precum ,inalt functional®si ,cu func-
tionalitate scdzutad“ sunt si ei inselatori, dupi cum voi
explica mai tdrziu in carte. Ins4, intre ghilimele, am
folosit terminologia proprie a oamenilor.
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1. Definirea autismului

L,Natura nu traseazi niciodati o linie fira sa o intineze.”

‘WiNsTeN CHURCHILL, CITAT FRECVENT DE LORNA WING

Inainte de a incepe si mi informez pentru a scrie
aceasta carte nu am citit niciodata criteriile pentru
punerea diagnosticului pe care l-a primit fiul meu in
2012. Cand am ficut-o, am fost Ingrozita. Conform
[CD-10, clasificarea statisticd internationala a bolilor
si a problemelor de sandtate Inrudite, intocmitd de
Organizatia Mondiala a S&ndtatii — manualul de dia-
gnosticare cu cea mai raspandita utilizare in rdndurile
medicilor din Marea Britanie —, autismul copiilor este:

O tulburare diagnosticatd de obicei in copildria
timpurie. Principalele semne si simptome ale autis-
mului implicd comunicarea, interactiunile sociale s
comportamentele repetitive. Copiii cu autism pot avea
probleme cdnd vorbesc cu tine sau este posibil sd nu
te priveascd in ochi atunci cand vorbesti cu ei. Isi pot
petrece mult timp pundand lucrurile in ordine tnainte
de a putea fi atenti sau pot repeta aceeasi propozitie
pentru a se calma. Adesea par sd fie in ,propria lor
lume®. Deoarece persoanele cu autism pot avea ca-
racteristici si simptome foarte diferite, furnizorii de
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ingrijire medicald privesc autismul ca pe o tulburare
de ,spectru”. Sindromul Asperger este o versiune mai
usoard a acestei tulburdri. Cauza autismului nu este
cunoscutd. Autismul este o boald care dureazd intrea-
ga viatd. Nu se vindecd, dar tratamentul poate ajuta.

Apoi adauga:

Tipul de autism [este] caracterizat prin detectarea
timpurie (la o varstd mai micd de treizeci de luni),
o atitudine rece in circumstante sociale, comunicare
grav afectatd si rdspunsuri motorii neobisnuite.

Daca as fi citit aceastd definitie cand fiul meu era
evaluat, sunt sigurd ca as fi resimtit o panicd profunda.
Pe atunci, si eu ma uitam la ce nu ficea el in compara-
tie cu copiii fard autism de aceeasi varsta si credeam ca
aceasta reprezinta o problema. Vedeam autismul ca pe
o tulburare si starea de nonautism ca pe un obiectiv.

Desi cunostintele mele despre autism in acel mo-
ment erau limitate, profesia medicald nu are aceeasi
scuza. Te-ai gandi ca cel putin definitiile pe care le da
ar trebui sa fie obiective. Dar aceasta nu este obiecti-
va — contine mai multe judeciti de valoare. A descrie
pe cineva ca fiind ,rece in circumstante sociale” este o
modalitate ofensatoare de a descrie o diferenta sociala,
la fel si etichetarea anumitor raspunsuri motorii drept
,neobisnuite” si comunicarea ca fiind , grav afectata®.

Ma intreb dacd afirmatia de rdu augur ,nu se vinde-
cd, dar tratamentul poate ajuta“1i va bantui pe cei care
au redactat ICD-10 in anii care vor urma. Este posibil
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ca, peste douazeci de ani, sa fim amuzati si oripilati in
acelasi timp cand citim aceste cuvinte, asa cum ne sim-
tim astdzi cand vedem campaniile publicitare sexiste
din Mad Men ale anilor 1950.

Perspectiva medicald asupra autismului ca fiind o tul-
burare sau o reducere a capacititilor incepe sa fie con-
testata din ce In ce mai des. S3 ne gandim, de exempluy,
la omul responsabil de iPhone-ul pe care 1l ai in buzunar.
Cu ochelari sai de cal, cu atentia la detalii si capacitatea
de a gandi diferit, rdposatul Steve Jobs este vazut de multi
oameni cu autism ca un om plamadit din acelasi aluat
sufletesc. Nu ai zice despre el cé a avut capacititi reduse,
nu-i asa? De fapt, ai putea spune c& a functionat la un
nivel care starnea invidie. Sau ne putem gandi la nume-
roasele persoane cu autism care si-au gasit parteneri de
viatd, au pus bazele unei familii si traiesc vieti fericite si
implinite — sunt acestia oare reci din punct de vedere so-
cial? Definitia clinica nu are niciun sens pentru ei.

Pentru a Incerca sa scoatem in evidenta cat de difor-
ma este perspectiva medicald asupra autismului, hai
sa aruncam o privire la definitia homosexualitatii in
ICD-9, document redactat in 1977:

O atractie sexuald exclusivid sau predominanta
pentru persoane de acelasi sex, cu sau fira relatii fizice.

Nu sund prea riu, nu-i asa? Insi este listata sub titlul
~Deviatii si tulburari sexuale®, care sunt definite dupa
cum urmeaza:
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Orientdri sau comportamente sexudle anormale
care fac parte dintr-o problemd de referintd. Limitele
si caracteristicile orientdrii si comportamentului se-
xual normal nu au fost definite in mod absolut in di-
versele societati si culturi ale lumii, dar, in sens larg,
acestea deservesc scopurile sociale si biologice apro-
bate. Activitatea sexuald a persoanelor afectate este
directionatd in principal fie cdtre persoane de acelasi
sex, fie cdtre acte sexuale care nu sunt asociate unui
coit normal, fie cditre coit realizat in circumstante
anormale... Este preferabil sid nu includem in aceastd
categorie persoanele care realizeazd acte sexuale de-
viante cand posibilitdtile sexuale normale nu le sunt
disponibile.

Aceastd perspectivd asupra homosexualitdtii — in
special ultima clauza de exceptare, care este hilara -
pare acum de-a dreptul jenanta si, cu toate acestea, a
ramas acolo, scrisd negru pe alb, in manualul OMS,
pana in 1990, cand a fost eliminatad din noua versiune
a documentului ICD-10.

Desi definitia autismului din editia curentd este
gresitd din multe puncte de vedere si va fi reformula-
td, sa speram, la urmdtoarea versiune, este gresitd in
principiu deoarece masoard autismul in comparatie
cu repere nonautiste si il gaseste astfel in dezavantaj.
Deoarece persoanele cu autism nu sunt oameni obis-
nuiti si nu sunt normale, atunci acestea trebuie si fie
neobizsnuite si anormale.

Daci cei care vor redacta ICD-11 vor cduta o definitie
mai corectd, ar putea sa ia In considerare urméitorul
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caz, oferit de Nick Walker, autor cu autism, instructor
de aikido si profesor de psihologie In Statele Unite ale
Americii, pe blogul sdu www.neurocosmopolitanism.
cotm:
Autismul produce moduri deosebite si atipice de
gindire, miscare, interactiune si procesare senzoria-
Id st cognitivd. O analogie care a fost ficutd adesea
este ci persoanele cu autism au un ,sistem de opera-
re“ neurclogic diferit fatd de versoanele fird autism.

Mai adauga cd, desi autismul este privit in continu-
are preponderent ca o tulburare, ,aceastd perspectivi
a fost provocatd In ultimii ani de sustinatorii mede-
hului de neurodiversitate, care sustine cd autismul si
alte variante neurocognitive fac parte pur si simplu
din spectrul natural al biodiversititii umane, aseme-
nea variatiilor de etnie sau orientare sexuald” ~ care
au fost patologizate In trecut.

Bine spus! De fapt, in loc sa incercam sa identificam
cu exactitate ce este autismul, consider ¢a este mai util
s& spunem ce nu este. Nu este o barierd care ne impiedi-
ca sa avem prieteni, sa ne casitorim, sd ducem o viata
fericitd si implinitd, si evoludm sau si ne schimbam,
sa invatam, sa fim aproape de parinti, sd ne pese de
alti oameni, sd avem un loc de munca, sa fim buni la
un sport, sa simtim empatie sau emotii (ba dimpotriva:
camenii cu autism resimt emotiile foarte intens). Pe
de alta parte, acesta nu este nici un pasaport citre in-
telegerea misterelor matematicii sau calculelor si nici
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cheia clstigarii catorva milioane de dolari la o0 masa
de Blacljack din Las Vegas.

informatii senzoriale pe care nu le inteleg si care nu le
permit sa-si planifice bine viitorul, este pozibil ca deza-
vantajul lor cel mai mare sa fie faptul cd sunt constant
definiti prin ceea ce nu pot face, in loc sa fie definiti
prin ceea ce pot face.

O scurta istorie a autismului
prin sapte oameni

Hans Asperger

In anii 1930, pediatrul austriac Hans Asperger
(1906-1980) a inceput sd observe un anumit set de
caracteristici In randurile copiilor pe care 1i studia la
Viena. A denumit acest sindrom ,psihopatia autismu-
lui®, folosind un termen introdus in 1910 de psihologul
elvetian Eugen Bleuler pentru a descrie tendinta pa-
cientilor sai schizofrenici de a deveni detasati si de a
nu interactiona cu mediile imediate, ci cu lumile lor
interioare.

Asperger a fost un vizionar ale carui perspective
asupra autismului au venit cu decenii inaintea vremii
lor. Considera cd autismul este comun si ereditar; ca
necesitd adaptare, si nu tratament; ci este o tulbura-
re pe viata care necesitd forme speciale de sprijin din
partea familiei, scolilor si comunitétii. El este cel care
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a identificat ceea ce va fi cunoscut ca ,teoria spectru-
[ui®, ideea conform careia autismul afecteazi oamenii
in moduri diverse, facdndu-i pe unii s nu poata si
vorbeasca, iar pe altii, capabili sd tina prelegeri intregi
despre interesele lor speciale si foarte specifice - asa
cum erau ,,micii profesori“ de la clinica sa.

De asemenea, a mai recunoscut si faptul cd a avea
niste talente exceptionale In anumite domenii nu im-
piedicd un copil sa aiba dificultdti profunde in alte do-
menii. A urmarit un baiat, pe nume Fritz V, mult timp
dlupa ce a parasit clinica. Fritz V manifesta o ,reducere
severa a capacitatii de integrare sociala®, iar la scoa-
la .devenea rapid agresiv si arunca cu orice obiect pe
care reusea sa puna mana (o datd a fost un ciocan)*.
Baiatul Insa ardta o usurintd nemaipomenita in in-
vatarea matematicii. A ocupat un loc la universitate,
dupa care a devenit asistent universitar de astronomie
si a descoperit o greseald in lucrérile lui Isaac Newton.

Desi ridicarea la putere a nazistilor i-a ingreunat
munca, Asperger a continuat sa vorbeasca in public in
apararea diferentei. Germania a anexat Austria in 1938,
cand armatele asupritoare au intrat in Viena si au ince-
put persecutia tiranica a populatiei de evrei din oras si
a oamenilor pe care ei ii considerau ,devianti sociali®,
inclusiv oamenii pe care astédziii recunoastem ca avand
autism. Cu toate acestea, In prima sa prelegere publica
pe care a tinut-o pe tema autismului, in luna octombrie
a anului respectiv, la Spitalul Universitar din Viena,
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