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Dedicatad persoanelor cu autism si pdrin-
tilor acestora. Dacad ai intalnit o persoand cu
autism, ar trebui sd cunosti mai multe. Dacd ai
intdlnit un pdrinte de copil cu autism, ar trebui
sd cunosti mai multi. Sunt destul de grozavi,
sunt traficanti de sperantd cand nimeni din jur
nu le da o sansa, sunt o sursd neincetatd de
iubire neconditionatd. Trebuie sd-i cunosti! Ifi
vor face lumea putin mai largd.

Sda ne aventurdam!



»Opundnd rezistentd, pldngem, tipam, lo-

vim §i spargem lucruri. Dar nu vrem sd-fi pierzi

speranta cu noi, nu vrem sd renunti la noi. Te
rog, continud sa lupti aldturi de noi!”

(Naoki Higashida, persoani cu autism)

CAand viitorul are un nume:
,cu autism”

Cum ar fi si te trezesti Intr-o zi $i nimic sd nu mai fie la fel?
Afli cd vei avea un copil. Astepti cu atéta nerdbdare cele noui luni.
Alegi numele copilului, iti imaginezi cum va fi copilul, deja visezi
la viitor: primele zdmbete, primele cuvinte, primii pasi, aniversiri,
absolviri, vrei sa faceti o multime de lucruri in viata, vrei s calito-
riti, faci atdtea planuri, cat de frumoasa va fi viata ta si viata copilu-
lui si viata voastrd de familie, cit esti de binecuvantat pentru ci
aduci acest copil, 1i aranjezi camera, ii schitezi drumul in viata, ai
speranta cd va trdi mai bine, cd veti avea o relatie parinte-copil ex-
traordinara.

Se naste copilul si esti extrem de emotionat si de bucuros si-1
ai n brate. Este cea mai minunat zi pe care ai trit-o vreodati. To-
tul este perfect. Degetelele, piciorusele, favorabil, roz si un extraor-
dinar potential. Este un nou si dorit inceput in viata ta. Te simti in-
crezitor, puternic si hotarat si faci totul pentru a-i construi acel vii-
tor grozav si stabil. Nimic nu te poate impiedica. Nimeni si nimic!
Privesti lumea si viata cu incéntare, cu dragoste, cu optimism.

Trec zile. Trec sdptamani. Trec primele luni. Esti fericit si te
bucuri de fiecare moment petrecut impreund cu copilul. Care creste.
li zimbesti, dar vezi ci nu-ti zAmbeste si nici nu te cauta, deloc, cu
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privireal i vorbesti, dar nici micar nu gangureste! Trec primii
aproape doi ani. Afard, in parcuri gi la locul de joacd, il observi ci
nu este interesat de joaca cu alti copii sau ci nu interactioneazi cu
adulti, nu reactioneaza in niciun fel la rasetele sau plansul altor co-
pii, nu se uitd dupd jucarii sau dupd obiecte care se miscd, nu
reactioneazi la expresiile celor din jur, nu ride, nu-si manifesta ni-
cio emotie! Nu stii daci este bucuros, daci este trist, daci este supi-
rat. ,, Pa-pa!” sau ,, Noroc!” sau ,, Bate palma!” sau ,, Cucu-bau”
sau ,, F'd ca mine!” sau alte gesturi banale sunt firesti la ceilalti co-
pii din parc. Copilul tdu isi petrece timpul mai mult singur!

.» Este incd prea mic”, 1ti spui. Desi stii, in adancul sufletu-
lui, cd sunt copii mai mici care stiu si-ti explice, cu lux de amanun-
te, tot ce si-ar dori si facd sau sd primeasca. Parintii si apropiatii iti
spun ci parcd ceva nu este In reguld! Te gindesti si tu la asta, cu
teamd, cu ingrijorare, dar nu, ,, Copilul meu este bine”, iti spui. Desi
jocul lui nu este joc, scuturd juciriile, le miroase, le linge! Desi se-
sizezi si tu ca nu sustine contact vizual cu nimeni, sesizezi si tu ¢
nu aratd nici macar cu degetul daci vrea ceva! Iar cele citeva cuvin-
te pe care le cunoaste, nu le foloseste adecvat! Urlatul este mai de-
grabd forma lui de comunicare.

Alte luni trec foarte repede. ,, Are doar o micd intdrziere”, iti
spui. Desi il strigi pe nume, liniste, nu-ti raspunde, pare ci nici
nu-si recunoaste propriul nume! Desi vrei si vi jucati, nu este inte-
resat, nici nu stii dacd-1 bucur jucariile. Desi 1i ceri sa-ti dea o juci-
rie, liniste, nu ti-o da! i ceri si ti-o arate micar, liniste, nici nu o
poate arita! iti dai si tu seama ci nu intelege sarcini simple. Imbra-
tisarea mamei este prima casi, dar nu te ia in brate. Nu te alegi cu
nimic. {i vorbesti, dar reactioneazd ca si cum nu ar auzi ce-i spui!
La fel este cu oricine altcineva, nu este interesat de alte persoane,
nici de ce-i oferd acestea! Abia vorbeste! De fapt, abia tu il intelegi
cind zice ceva.

. Are doar intdrziere”, speri micar atit. Desi nu stii daca
plinge pentru cid-l doare ceva anume sau dacd este doar incd un
moment. Tot mai multe momente in care {ipa, urld, zbiard, devine
foarte agitat! Ai vrea sd mai iesiti in oras sau in parc, la alti copii,
dar ai observat cii-1 deranjeazi giligia, aglomeratia! In casd, inchi-
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de sau deschide usa, si asa trebuie sa ramana! Are activitatile si pre-
ferintele lui repetitive, pe care le exerseaza timp indelungat, inchide
si deschide robinetul sau intrerupatorul, toarnd apa dintr-un pahar in
altul, fluturd tot ce prinde, invarte si dardma tot, insira obiectele
dupd niste tipare doar de copil stiute, isi mentine lucrurile doar in
anumite locuri, cu reactii violente daca incerci sa le schimbi locul!
La fel si dacd schimbi traseul, drumul spre magazin, casa bunicilor,
parc, spre acasa! De plecat la munte, la mare sau in vreo oarecare
excursie nici nu se mai pune in discutie. Este greu si schimbi loca-
tia, nu vrea sd-si faca nevoile la o alta toaletd, nu doarme in alt pat,
tipd cét il {in plaménii si oamenii se uitd la el, la voi! De mers in
vizitd la rude sau la apropiati, abia se mai pune problema. Ba iti
spun cd este ,, mofturos” sau , rdsfdtat” sau ,,prost crescut”, ba iti
spun cu mild simulatd despre ,, sdracul de copil”. Si-ti vine si fugi,
s fugi oriunde, oriunde 1n lume.

Iar toate acestea te coplesesc. Este tot mai greu, te epuizeazi
tot mai mult. Nu mai stii cum si gestionezi fiecare ,, (inca o) situa-
fie”. Doar tu esti In permanenta cu copilul §i nimeni altcineva. De-
cizi intr-un final sd te Indrepti spre un specialist, cineva care si-ti
spund cd totul o sa fie bine, inevitabil. Din pareri in sugestii si-n
recomandare, esti indrumat spre un specialist in evaluarea dezvolta-
rii neuro-psihice la copii. Intri si acolo afli, cosmarul acesta are de
fapt un nume: autism! ,, Autism?! Adica?” Nu prea intelegi ce anu-
me inseamnd, dar intelegi cd este ceva care, ca i cum nu era deja
prea indeajuns, este ceva care dardma si sfagie totul, crud si necruta-
tor. Intelegi ¢4 viata ta, cea de pana atunci, se schimbi total. C3 to-
tul se schimba in jurul tau, iar efectele sunt imediate. Copiii sunt
mostenirea, sunt viitorul. Dar intelegi ca tot ceea ce doreai pentru
viitorul tdu, cd intreg viitorul pe care ti l-ai imaginat pentru copilul
tdu mult asteptat, dorit, minunea, totul s-a prabusit.

Este una dintre cele mai grele zile din viata unui parinte. Ri-
mdi paralizat. Esti amortit. Esti confuz. Esti socat. Nu vrei decat si
tc retragi Intr-un colt din cdsuta ta si sa te inchizi pentru totdeauna
acolo. Esti complet devastat. Nu dormi nopti, nu ménanci cu zilele,
nu vrei si vorbesti cu nimeni, nimeni nu te intelege. Ii este foarte
teamd de cuvantul , qutism” si te gandesti la toti acei parinti intal-
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nifl cw, copii care,eraw nonverbali sau retardati mintal, de care te
cuprindea mila cand ii vedeal. ,, Nu, fotusi, dacd nu este autism?”,
iti spui, stiind cd te pacélesti din nou.

& ok ok

Aceasta este povestea multor familii si nu incepe cu ,,a fost
odatd ca niciodatd”. incepe cu ,,a fost odatd un nou inceput”. Un-
de , ca niciodatd” are o cu totul altd conotatie. Cea a unui cosmar
perpetuu. La aflarea diagnosticului, unii parinti au plecat pur si
simplu de acasd, umbland pierduti pe strizi. Acasi, alti pirinti au
privit camera copilului ca pe un loc striin. Si asa a rimas.

Nu au cerut acest viitor. Nu se potriveste cu visurile lor. Nu
stiu nimic despre viata aceasta. Si nu au nicio idee de cum va fi co-
pilul. Nimeni, niciun specialist nu le poate prezice cum va fi copi-
lul. Doar c& autismul il poate afecta in orice fel, daci nu se intervine
imediat, iar ,,imediat” inseamni terapii pentru urmitorii citiva ani.
Majoritatea parintilor au petrecut nopti intregi pe internet, cautand
obsesiv ,,vindecarea autism”, in speranta si giiseasci ,,secretul” pe
care medicii nu-l spun. Si afla, descurajator, ci nu existd niciun tra-
tament, doar un plan de interventii pentru recuperare (pe efecte) si
un plan de gestionare a manifestirilor autismului (pe comporta-
ment).

,2De ce mie?” -
intrebarea care te poate innebuni

Dezorientat si speriat, parintele incepe sa se gandeasca la acel
viitor pe care nu-l va avea niciodatd, la acel viitor pe care nu-l vor
avea niciodatd. Nu poate sd ocoleascd acest fortat viitor. Si incepe
sa-i fie foarte teama de chiar ziua de astazi. ,, Nu, fotusi, dacd nu
este autism?”, 1si spune, stiind cd nimeni nu-l (mai) poate linisti.
. De ce? De ce mi se intampla asta? De ce? De ce? De ce mie? De
ce copilului meu? De ce noua? Totul era perfect la nagstere!”, isi
spune printre atdtea lacrimi.

Nu ne invatd nimeni sd fim périnti. Am vrut doar o familie.
Dar nu ai cum si stii cum va fi copilul, nimeni nu poate sa-ti spuni
garantat, la nastere, despre cum va fi copilul. Prin medicind, stim
multe. Dar nu indeajuns de multe incat sd putem preveni autismul,
nu indeajuns de multe incdt sd putem si impiedicim autismul, nu
indeajuns de multe Incét sd putem si schimbam autismul. Ca atitea
alte tulburari sau afectiuni sau boli pe care doar le descoperi ¢i sunt
deja si pe care nimeni, niciun parinte nu le doreste pentru copilul lui
si al nimanui. Tragediile se intampld. Nimeni nu vrea asta. Nu se
asteaptd nimeni sé fie parinte de copil cu autism.

. Este nedrept!”, 151 spune aproape in fiecare zi. Multi parinti
isi amintesc clar atdt momentul, cét si tonul medicului, cuvintele
exacte, senzatia de nod in stomac, privirea pierduti a partenerului.

ECE

Cum se schimba lucrurile de cénd l-au diagnosticat? Nu doar
I-au diagnosticat. Cu momentul diagnosticului, viata parintelui este
resetatd. Le-a resetat viata. Personald, familiala, sociald, profesiona-
14, relationald. Aflarea diagnosticului de autism nu este o simpli
ingtiintare medicald. Este o loviturd emotionald asemenea unui cu-
tremur care-{i diramad toate planurile, visurile si siguranta de pani
atunci.
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Pentru ceilalti se prea poate ci este un copil ,,ciudat”. Pentru
parinte devine o luptd zilnica, crincend, cu cea mai mare parte a
atentiei si a iIntregului timp concentrat asupra copilului. Singura
agenda, singurele activitati. Renunta la multe, uitd de propriile ne-
voi. Este tot mai dificil si se mentind intr-o conditie emotionali si
psihicd si fizicd bund, intr-o atitudine pozitivd, si fie entuziasmat,
s gindeascd cd totul va fi bine. Nu existd autism minor, nu existi
autism confortabil, nu existd pauzi de la autism, nu poti retine tim-
pul, nu poti schimba timpul. Constant supus unor solicitiri extraor-
dinare, pirintele se neglijeaza si se tot cufunda intr-o stare depri-
mantd, ceilalti merg mai departe grébiti spre treburile lor si total
indiferenti, iar apropiatii (cdndva apropiatii) 1l ocolesc, pentru ¢ nu
sunt ,,in situatie” — relatiile cu ceilalti, cAndva familiare, s-au uscat
(pot s fie corecte, dar sunt tot mai Instriinate).
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Autismul nu cere voie

Ce fel de terapeut crezi cd egti? Suntem multe feluri si-n mul-
te feluri. Ce stii despre dizabilitati? Ce stii despre autism? Ce stii
despre conviefuirea cu autismul? Ce stii despre ,,neputintd”? Ce stii
despre sindromul Down? Ce stii despre afectiunile intelectuale? Ce
stii despre anxietate, despre depresie? Ce stii despre schizofrenie?
Ce stii despre afectiunile psihice? Ce stii despre sinucidere? Ce stii
despre agresivitatea si sexualitatea la copil, la adolescent, la tindr,
la adult?

in autism cunosti sau nu cunosti, intelegi sau, daci nu inte-
legl, Intrebi si Intrebi si aplici si intrebi. Asa ti-ar fi util si asa ar fi
corect. Terapia, recuperarea nu se face dupa impresii. Nu este in-
deajuns sa ai doar formarea in teoria si practica unei anume terapii.
Iiste nevoie si ai si o minima pregitire in psihologie clinica, in psi-
hopatologie, in comportamentald. Dar mai nainte este nevoie si
cunosti si si intelegi fenomenologia autismului, nu doar ca spectru,
¢i si-n increngiturile cu alte forme de dizabilitate intelectuald (si nu
doar). lar daca nu ai aceastd specializare (in psihologie clinici),
mdcar sd ai dorinta si obiceiul sa lecturezi literaturd de specialitate.
Altfel, te numesti terapeut, dar nu stii cu ,,cine” lucrezi, nu stii pe
,.cine” ai in fatd, nici nu gandesti la ,,cine” te priveste (,,cine” este
liecare copil cu autism si totodatd fiecare parinte). Ce recuperezi?
Ce faci mai exact? De ce faci mai exact? De ce consideri sau cum ai
ajuns la planul respectiv? Care este ,realitatea” copilului? Care este
,realitatea” parintelui? Ce stii mai exact despre fiecare? Care este
realitatea” ta? Altfel, doar aplici si repeti mecanic niste proceduri,
niste scheme, niste impresii si cu sigurantd c¢d faci mai mult riu,
chiar dacd intentiile tale sunt cele mai bune si sincere.

* & ok

An de an, in 3 decembrie se marcheazi Ziua Internationald a
Pcrsoanelor cu Dizabilitate. Existd dizabilitati care se vad. Si exista
dizabilitafi care nu sunt imediat vizibile: autismul, dificultatile de
invitare, de memorie, de gandire, de vorbire, afectiunile de dezvol-
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tare mentald, de sdndtate mentalid; problemele cu vederea, cu auzul
sau cu alte simturi, afectiunile respiratorii, diabetul, durerea croni-
cd, tulburdrile de somn, diverse afectiuni de mobilitate, de forta, de
coordonare. Toate au un impact devastator asupra vietii de zi cu zi.
Nu se vad, dar toate aceste conditii invizibile sunt acolo. Cei care
triiesc cu aceste afectiuni ascunse pot alege sd poarte semnul dis-
tinctiv al florii-soarelui, recunoscut la nivel mondial, pentru a sem-
naliza discret ca s-ar putea si aibd nevoie de un dram de intelegere
in plus, de sprijin, de ajutor sau de o incurajare.

Pentru cei mai mul{i oameni, daca nu sunt ,,in situatie”, este o
chestiune care nu-i priveste, nu-i intereseaza, nici nu cunosc detalii,
nici nu au auzit. Ar trebui sd ne priveascd, si ne intereseze pe fieca-
re si s cunoastem mdcar unele lucruri, desi crude. Incidenta copii-
lor cu (de exemplu) autism creste ingrijorétor de la an la an. Astfel
cd, parte dintre copiii tipici de astizi, de oriunde din lume, vor fi
viitori parinti de copil cu autism. Sau cu sindrom Down, sau cu re-
tard mintal, sau cu surditate etc. etc. etc. Oricare dintre noi poate si
devind parinte sau bunic de copil cu cerinte suplimentare, comple-
xe, mari (pe scurt: speciale). Dizabilitatea nu are nationalitate, nu
are Varstd, nu are statut social, nu face selectii. Dar cultura nationa-
litatii si a peisajului social si mediul religios totodata, sunt decisive
asupra modului de actiune, in diagnosticare si-n interventia terapeu-
ticd sau medicald, in perceptia populard si-n convietuire, implicit.
Factorul diferential il face (auto)educatia si determinarea fiecdrui
pdrinte.

Dizabilitatea nu discrimineazi. Poate afecta orice familie.
Oricand. Oricare dintre noi putem sd devenim o persoana cu dizabi-
litate. Intr-o clipa. Atét de repede ti se poate schimba in totalitate si
definitiv viata. Atdt de fragili suntem cu totii. Si atunci ti-ai dori
mdicar intelegerea celor care nu sunt ,,in sifuatie”. De aceea, discutia
aceasta nu este doar ,,despre ei”, este despre noi toti si despre ce fel
de societate vrem sd construim.

% ok ok

Autismul nu este o afectiune a urechii. Copilul cu autism nu
este un copil ,,defect”. Circuld foarte multa informatie si apar o
grimada de péreri, de sfaturi de tot feluri — expertiza tuturor — astfel
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cid de foarte multe ori parintele devine si mai dezorientat, bulversat
de atatea informatii care se bat cap in cap. Exista si tot felul de con-
ceptii: psihiatrie, antipsihiatrie, terapii, antiterapii, medicatii, anti-
medicatii. De unde si conflictele. Parintele are nevoie si stie. Si pe
bund dreptate se intreabd: ,, Care este totugi calea?” Spera doar si
fie pe ,.calea” cea buni. In gisirea unui ceva care pune capit si de
acolo viata sa, viata lor s o ia de la capit.

Copilul cu autism nu este o schema, nu este un sablon. lar au-
tismul nu este acelasi, nu este o teorie, nu este in teorie. In teorie,
practica si teoria sunt aceleasi, sunt usoare, sunt curgitoare, sunt
fird obstacole. In practici nu sunt: doi copii cu autism par ci sunt
doua piese care se potrivesc perfect, dar nu sunt acelasi puzzle, as-
tfel ci abordarea terapeutica este foarte diferitd de la caz la caz. Da,
intlnim aspecte generale la majoritatea persoanelor cu autism, dar
autismul — cameleonic si imprevizibil — are un spectru multidimen-
sional, nu este ceva linear, nu este ceva constant, nu este nici micar
ceva palpabil. Existd attea nuante. Existd atitea particularitati.
Existd agitatie psihomotorie. Existd si o fatd a autismului mai putin
amintitd in conferinte, mai putin cunoscuta celorlalti si apropiatilor,
dar este o realitate terifiantd: comportament agresiv extrem, com-
portament autoagresiv extrem, sexualitate necontrolatid. Fata nevi-
zutd a autismului fnseamna, cel mai adesea, tragedii cumplite in
multe familii cu adolescenti, tineri sau adulti cu autism: mame bitu-
le crunt, mugcate pand la singe, cu parul smuls, cu dinti ciobiti sau
sparti (in casd, in masind, oriunde se declanseazi criza copilului),
bunici ingroziti, lucruri distruse, manifestari sexuale stridente in
public, acasa, in cabinet.

Cata predispozitie genetica se ascunde? De zeci de ani se fac
cercetdri interdisciplinare, in atatea directii. Banuieli sunt multe.
Desi poate exista o predispozitie genetica, este nevoie de un declan-
sator toxic extern pentru activarea tulburdrilor (fie din mediu, ali-
mentatie, medicamente sau alte surse). O combinatie nefericiti de
lactori diversi duc asadar la o inlanfuire nefericitd care declanseazi
autismul. O certitudine este totusi: autismul nu este o boali. Dar se
prea poate sd vind la pachet cu numeroase comorbiditati: hiperkine-
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