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Veti-observa. pe tot parcursul carii lupta dusd de autor cu ago-
nia parintilor care au copil cu autism, pastrandu-si permanent ech_111—
brul, cu frumusetea elegantei unui spectacol al argumentatiei tehnice,
logice, terapeutice si infelepte.

lector curs autism,
Mitasov Tudor
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Desenati un cerc cu centrul lui §i in acel
cerc desenafi ce vd trece prin minte acum! Ce ar
putea sd fie? Cum s-ar intitula?”

LAUTISM.”

Geniu ... ,autist” nu este niciodata
adjectiv

Eu ma uit la un pian si vad o gramada de clape, niste pedale si
0 mare cutie din lemn. Dar Mozart, Beethoven, acestia au vazut al-
tceva. Pur si simplu, il intelegeau. Acestia cintau pur si simplu. Tra-
iau muzica. In fapt, cind asculti muzica lui Mozart sau muzica lui
Beethoven sau muzica lui Bach, Handel, Béla Bartdk, Erik Satie,
asculti muzica unui adult cu autism.

Cand citesti poeziile sau povestirile lui Hans Christian Ander-
sen, Mark Twain, Jane Austen, George Orwell, Simone Weil, Lewis
Carroll, Franz Kafka, Sir Arthur Conan Doyle, Emily Dickinson,
James Joyce si Isaac Asimov, te lasi de fapt purtat in lumea fantasti-
cd a unui adult cu autism. Eu nu am nici talentul s pictez un tablou,
nu stiu nici si sculptez.

Céind admiri insa sculpturile sau picturile lui Michelangelo
Buonarroti si Leonardo Da Vinci, pretuiesti perfectiunea unui adult
cu autism. Sau Vincent Van Gogh, a avut de asemenea autism — desi
a fost mult timp pacientul unor institutii pentru cei cu tulburéri psihi-
atrice, gi-a tiiat o ureche chiar, acesta a realizat aproape noui sute de
lucriri de picturd si mult peste o mie de desene doar intr-un deceniu.

Mai departe: cand urméresti notele si discursurile lui Benjamin
Franklin sau pe cele ale lui Thomas Jefferson sau pe cele ale lui
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Abraham Eincoln'sau pe celé ate George Washington, ai atunci vizi-
unea politica (si nu doar) a unui adult cu autism.

In ciuda perceptiei lor firave a lumii inconjuratoare, unele din-
tre persoanele cu autism sunt dotate in anumite domenii. Unii pot sd
cante la un instrument melodii dupd ureche sau sa realizeze un desen
detaliat al unei cladiri pe care au vdzut-o o singurd datd in viatd, unii
pot calcula mai rapid decat calculatorul, si spund dacd un numar
foarte mare este prim, unii sunt adevirate enciclopedii ambulante in
domeniile de care se simt atrasi, unii sunt experti in limbi moarte.
Dar vreodatd o persoand cu autism nu va avea aptitudini combinate.
in fine, unii au un nivel crescut al inteligentei, rasturnand teorii dedi-
cate si vehiculate in manuale i tratate.

A urmat doar trei luni de scoald. Un profesor i-a spus cd este
prea prost ca si invefe ceva si ar trebui s3 aleagd un domeniu in care
ar putea si tréiascd in virtutea personalitatii lui placute. La 12 ani
lucra la ciile ferate. Nu a facut vreodatd studii de matematici sau de
fizica. Dar a fost un autodidact. Si isi fixase un tel foarte ambitios: si
scoatd o inventie la fiecare sase luni — Inainte sd moard, avea peste o
mie de inventii patentate in Statele Unite ale Americii. Practic, este
imposibil si ne imagindm vremurile noastre, lumea noastrd (asa-zis)
_nonautistd”, fard contributia sa importanta la inventarea electricitafii
si a becului cu filament, a centralei electrice, a fonografului, a telefo-
nului, a camerei de filmat si a multor, multor altele. Numele lui:
Thomas Edison, adult cu autism.

In anul 1905, existau sute de profesori renumiti pentru studie-
rea Universului. Cu toate acestea, un functionar in vérstd de 26 de
ani, care se ocupa de fizicd in timpul liber, a fost cel care a bulversat
complet toate teoriile acceptate atunci ale fizicii si a schimbat lumea:
Albert Einstein, adult cu autism. A fost un singuratic si a invatat greu
sa citeascd in primii ani ai vieii. Ulterior, acesta repeta obsesiv fraze
si tinea prelegeri confuze, chiar si cdnd era mai in varsta.

Autismul nu este sinonim cu persoane izolate care triiesc in
lumea lor. Persoanele cu autism triiesc In lumea noastra. Aptitudinile
lor nu sunt decit simple forme de exprimare care se formeaza treptat
pentru a compensa pe cét posibil lipsa metodelor verbale sau scrise
de comunicare, cit si gestica lipsitd de inteles. Supliciul persoanelor
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cu autism (inalt-functional) nu pare si vini att din pricina autismu-
lui, cit din neidentificarea lor cu valorile lumii ,,nonautiste” in care
s-au nascut.

Cand studiezi opera lui Carl G. Jung, psihanalist, vizionar, afli
de fapt preocupdrile unui adult cu autism. Sau ale altor savanti, pre-
cum Charles Darwin, care a revolutionat stiinta prin teoria evolutiei
speciilor si a selectiei naturale. ,,/n fiecare specie — concluziona sa-
vantul — nu cel mai puternic supraviefuieste, nici cel mai inteligent,
ci cel care se adapteazd cel mai rapid la schimbare.” A fost un sin-
guratic in copilirie si era obsedat de colectii si de catalogéri.

Sau Isaac Newton. Acesta era atit de adancit in munci incét
uila sd mindnce chiar si zile la rdnd. Era destul de violent cu putinii
sai prieteni §i tinea cursuri in sili in care nu se mai afla nimeni in
alard de el.

Sau Marie Curie si Nikola Tesla — si acestia au avut autism.
Sau filozofi, precum Socrate, Immanuel Kant, Samuel Beckett, Frie-
drich Nietzsche, Bertrand Russell, Jean-Paul Sartre, Ludwig Wit-
tgenstein — si acestia au avut autism.

Henry Ford nu a inventat automobilul: bdiatul de fermier a
transformat aceasti inventie intr-o schimbare care avea si aducd o
contributie extrem de importanti la dezvoltarea industriei automobi-
lelor si care astfel a sprijinit crearea fabricilor moderne, schimbare
care ne influen{eazd vietile si astdzi. A avut de asemenea autism.

Tatd o galerie de personalitdti fulminantd: compozitori, mate-
maticieni, conducitori de state, scriitori, actori, dramaturgi, oameni
de stiintd — sunt oameni cu autism de exceptie, faimosi si geniali,
care te inspird si te incurajeazd. Lista acestor personalitdti care au
reusit sd 1si depdseascd conditia de persoanid cu autism si au adus
contribufii semnificative si au influentat lumea in care triim, care
asadar au 1mb0gat1t lumea noastra ,,nonautisti”, agitata, grabita, imo-
rala, speriatd, agresivi, aglomeratd, distructivi, riméne deschisa.

Oameni remarcabili sau persoane cu autism celebre? Oameni
cu autism remarcabili sau persoane celebre cu tulburiri psihiatrice?
Variantele acestea sunt la fel de adevirate.

Exista aseméndri frapante care leaga tulburdrile produse de au-
tism si creativitatea geniilor, dar nu inseamni ci toti cei care au au-
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tism, au si-afinitdti extraordinares ‘au un alt fel de a vedea lucrurile,
de a comunica si de a relationa cu cei din jur — da! o parte dintre per-
soanele cu autism au si retard mintal, iar (cel mai adesea) asta nu se
specificd. Sunt expuse extremele: fie autismul este o boald teribila
(eu o s repet pand la epuizare ci autismul nu este o boald) sau inchi-
soare a sufletului chiar, fie autismul este asociat cu abilitdti uimitoa-
re. Or, altele sunt lucrurile.

Dr. Leo Kanner este primul care a descris autismul ca fiind o
wincapacitate de relationare in mod obisnuit cu oameni §i situatii
incd de la inceputul vietii”, intr-o scriere din anul 1943, numita ,,Au-
tistic Disturbances of Affective Contact”. S-au facut de atunci o serie
de amanuntite cercetiri si studii laborioase pretutindeni in lume —
autismul prezinti de atunci nigte rezultate neasteptate incé si pentru
cercetitori — descoperirile nu au dus insi si la elucidarea originii au-
tismului. Candva se credea ci stilul parental si chiar comportamentul
din timpul sarcinii, ¢d o relatie parentald deficitara, ca vaccinurile
(imunizarea) si chiar alimentatia determind autismul. Aceste lucruri
sunt acum, incontestabil, false (mituri).

Totusi, se stie ¢i factorii de mediu si factorii genetici (eredita-
tea) joacd un rol major. Se stie cd aceasta tulburare este des intlnita
la gemenii identici: studii diferite au ardtat cd, dacd unul dintre ge-
menii identici are autism, atunci este o sansi ridicatd (de 63-98%) ca
si celilalt geaman sd manifeste autism. Se stie ci pentru gemenii care
nu sunt identici — numiti si fraternali sau dizigoti — probabilitatea este
mult scizuta (intre 0-10%) ca ambii gemeni s& dezvolte autism. Se
stie, in fine, ci probabilitatea ca frafii nascuti in perioade diferite sa
fie afectati de autism este de aproximativ 3%. lar ereditatea nu poate
si fie negatd nici in cadrul extins al familiei: un copil care are un fra-
te sau o sord afectatd de autism riscd de zece ori mai mult sd dezvolte
aceeasi deficientd, de trei ori mai mult dacd are un frate sau o sord
vitrega cu autism, si de doud ori daca are un vér cu autism.

Se stie c4, in mod obignuit, copiii cu autism prezinta i alte as-
pecte comportamentale sau tulburdri asociate, comorbiditati precum
epilepsie (convulsii), hiperactivitate, deficit de atentie, tulburdri an-
xioase, tulburare depresivi, intérziere mintala, intarziere in dezvolta-
rea limbajului, tulburdri de somn, patternuri alimentare anormale,
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crize de furie i agresivitate severe, chiar §i comportament au-
lo-agresiv. Epilepsia, in mod special, devine mai acutd pe masuri ce
copilul Inainteaza In varsta.

Ursitoarele se poartd diferit cu geniile cdnd se nasc. Avem, pe
de o parte, autismul. Avem, pe de altd parte, tulburdrile psihiatrice.
Autismul nu inseamnd insd imaturitate, iar tulburirile psihiatrice pot
avea dimensiuni pozitive. Sunt, Intr-adevir, la fel de Impoviritoare
precum ale persoanelor obisnuite. Dar modul cum acestia au reusit sa
lc infrunte, realizind in acelasi timp capodopere, teorii inovatoare
sau miscdri politice importante, este o dovada a faptului cd autismul,
respectiv tulburarea psihiatricd, nu trebuie privite ca pe o experienta
care obligatoriu reduce din valoarea fiinfei umane.

Se stie cd autismul, creativitatea si geniul au cauze genetice
comune. In fapt, studiile arati ci putine sunt (intre 5-10%) persoane-
lc cu autism care au ,,abilititi de savanti”. Este, intr-adevar, fascinant
si cunosti astfel de copii, dar majoritatea copiilor cu autism sunt
normali, ca orice alt copil. Care sunt insd genele ,,vinovate” de au-
tism? Care sunt genele genialiti{ii? Acestea nu sunt identificate, nu
stim nici cate sunt. Factorii genetici sunt complecsi si departe de a fi
pe deplin cunoscuti. Avem incid multe lucruri de invitat, de clarificat,
de inteles, de resemnificat.

Autismul poate si fie determinat de interactiuni multigenice
sau de mutatii spontane ale genelor. Desi simptomele din copildrie se
pot diminua cu vérsta, autismul este o tulburare de termen lung. Per-
soanele cu autism au dificultdti in a stabili relatii cu cei din jur, iar
acest lucru 1i predispune si la marginalizare. Au fobii, dar nu consti-
entizeazd pericole reale. Unele dintre persoanele cu autism rdmén
sub ingrijire institutionalizatd, iar multe rimén fard abilitatea de a
vorbi. Putine sunt cele care, in urma unor programe structurate, do-
bandesc limbajul si anumite abilit#ti sociale.

Aceste interese speciale se pot schimba pe parcursul vietii, fi-
ind inlocuite de altele. Cum putem sti ce gindeste si ce simte o per-
soand cu autism? Este nevoie sd cunoagtem toate aspectele autismu-
lui, cu cele bune si (cdt mai important) cu cele rele. Autismul este
mai intélnit in randul biietilor: patru sau cinci béieti la o fata au au-
tism. Dar fetele cu autism sunt adesea afectate mai sever decét baietii
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si au un scor maj.scdzut|la testele.de inteligentd (1Q)! In fine, unele
voci sus{in chiar ca existé servicii secrete — in special cele americane
— care folosesc capacitigile unor persoane cu autism, de exemplu,
pentru descifrarea unor coduri!
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Nu scapi de ceva evitandu-l,
ci numai traversandu-1

Copiii cu autism nu sunt atdt de diferiti de ceilalti. Autismul
nu igi anuntd prezenta, loveste subtil si eficient, piciturd cu picatura,
nu se grabeste — autismul il descoperi, nu cand este prea tarziu, dar
indeajuns de tarziu. Pentru cd simptomele autismului sunt mascate de
abilitdtile intelectuale, iar comportamentul acestora in societate pare
mai repede unul capricios, sau $i mai rau, lipsit de educatie.

In psihologia clinica si in psihiatrie deopotriva, autismul este
un sindrom definit comportamental. Nu existd un test clar pentru di-
agnosticarea sa. De obicei, parintii observa (in jurul varstei de 2-3
ani) cd fiul sau fiica lor nu se mai dezvoltd la fel ca ceilalfi copii de
virsta lor. Copilul a avut pand atunci o dezvoltare normald, dar la
nivel psihic totul pare cd s-a pribusit. A inceput si vorbeasca binisor
51 ulterior a inceput sd piardd achizitiile vocale, are o atitudine indife-
rentd, se comportd de parcd nu aude atunci cdnd este strigat, nu pri-
veste In ochi, nu se joacd cu alfi copii, este foarte ticut sau dimpotri-
v, plange foarte des si mult, nici nu foloseste gesturi pentru a-si face
cunoscute dorintele, prezintd miscari bizare, stereotipe (fluturd mai-
nile, se leagini, topiie, merge pe varfuri) si pare mai repede interesat
- perioade mari de timp — mai mult de anumite pérti ale jucdriilor
decit de initierea unui joc cu sens, iar comportamentul (agitatia, re-
fuzul de a colabora pentru anumite activitifi pe care i le propui si
crizele de isterie) pare scépat de sub controlul parintilor.

Este foarte greu, pentru cé simt{i cum il pierzi. Te uiti zilnic la
micut si nu iti dai seama ce s-a intdmplat, dacd nu cumva ai facut tu
ceva, dacd tu ai gresit sau s-a Intdmplat altceva, dar nu stii ce anume,
cand si de ce. Iti dai seama c3, putin cate putin, incepi sa il pierzi si
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1w stii ce'sa faci ea s31i oprésticaderca. Pand unde va cadea? Parintii
incep si se ingrijoreze si toate acestea fi silesc sd se adreseze medicu-
lui, solicitd evaluarea din partea unui specialist. Un medic poate sa
realizeze 0 examinare psihiatricd a sa, excluzédnd alte tulburdri pre-
cum schizofrenia, mutenia selectivd (cdnd copilul alege sd nu vor-
beasca, dar poate vorbi daci vrea) sau retardul mintal, pentru a numi
cateva. Alte teste verificd abilitdtile de limbaj. Se instituie, in fapt,
necesitatea pentru o evaluare globala a dezvoltarii micufului. Atunci
cand toate rezultatele testelor sunt coroborate, medicul poate pune un
diagnostic corect.

Parintii primesc asadar lovitura diagnosticului: copilul are au-
tism. Adica? Autismul afecteazi foarte des aparitia si dezvoltarea
limbajului, iar impactul este major in comunicare si in interactiunea
sociald. Copilul cu autism prezinti comportament stereotip, repetitiv
si ritualizat — aliniaza obsesiv lucruri (jucarii, obiecte) sau are alte
activitati repetitive (se Invérte des in jurul propriei axe, deschide §i
inchide continuu usile) — dar si interes scazut fata de mediul in care
traieste, fatd de mami, fafd de tatd, fatd de frati. Persoanele cu autism
pot visa cu ochii deschigi in mod constant sau, aparent, sd nu fie
constienti de cei din preajma. Cei mai mul{i copii cu autism preferd
s se joace singuri i 1i trateazd pe ceilalti oameni ca fiind decor.

Cercetitorii fac eforturi neintrerupte sa depisteze cauzele exac-
te (originea) autismului. Unul dintre motivele din pricina cérora aces-
tea sunt dificil de identificat este faptul cd gravitatea afecfiunii si
combinatia de simptome diferd destul de mult de la o persoand la
alta. Existd un spectru de simptome pe care le au copiii cu autism §i
nu existi o anume tipologie, care sa fi fost intalnita la toti. Pe scurt,
doi copii cu acelasi diagnostic de autism se comporta total diferit. In
plus, nu au toti aceeasi personalitate sau acelagi temperament, nu
inseamnai nici micar ci toti se manifesta in acelasi mod. Mai ingrijo-
ritor: manifestirile clinice variazi, in mod semnificativ, nu doar de
la copil la copil, cat i 1a acelasi copil in timp. Unele simptome pot sa
fie mai accentuate si mai intense la o anumitd vérsta si pot varia ca
severitate la altd vérstd, determinind tablouri clinice diferite, desi
toate sunt expresii ale aceluiagi spectru de tulburiri (dedesubtul tutu-
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ror acestor aparente, vei descoperi acelasi pattern, aceleasi caracteris-
ter).

Autism? Impactul asupra vietii fieciruia dintre parinti, indivi-
dual, si chiar asupra relatiei lor, in familia lor, este devastator. Este
cumplit, §i se pare nedrept! Ai senzatia cd nu po{i sa mergi mai de-
parte, acolo se opreste totul, ¢ nu ai cum, nu ai resursele, pur si sim-
plu nu mai vezi niciun firicel de lumind. Autism? Negi si améani ceea
ce deja trebuie lucrat cu copilul, simti ca cei din jurul tdu nu te pot
inlclege, cd specialistul s-a inselat. Respingi orice lucru care contra-
zice starea de fapt, catalogdnd-o drept aberatii sau gandire nebuna.

Autism? Simti o stare de gol interior, acest gol interior te apa-
sd, nu te lasd sd scofi la iveald resursele tale care parcd au dispirut
bruse, ldsdnd locul neputintei, nemultumirii, dezamagirii, neincrede-
rii, disperarii, furiei. Si inca peste toate, améndarile — or, in autism,
ficcare actiune are o consecintd, fiecare lipsa de actiune are o conse-
cintd de asemenea (precum in viatd). Copiii vad lumea altfel decét o
vedem noi, adultii. Dar, autism? Autismul in sine este o lume tacuti
st complet diferitd. Cu o altd muzicalitate, cu o altd tentd (coloratura),
cu un altfel de limbaj si cu o alta gandire.

Cum este sd ai un copil cu autism? Din acest moment, ca pi-
rinte al unui copil cu autism te lovesti, sufleteste, de foarte multe lu-
cruri. Dar acestea nu poti sd le gisesti in niciun material de speciali-
tate, nici sd le descrii, cuvintele nu sunt indeajuns. Cuvintele sunt
limitate. Sunt lucruri despre care nu afli in tratate, pe care le intél-
nesti doar Tn practicd. Sunt franturi din viata unui périnte cu copil
diagnosticat cu autism. Dar nu dintr-o viati frint.

Autism? Medicul recomanda elaborarea imediatd a unui plan
de interventie, adecvat si individualizat. In afari insd de ajutorul
acesta specializat, al unei echipe, familia este cea mai importanti
verigd in recuperare si tratament. Or, dupd diagnostic, parintii trec
prin violente stari de soc — §i existd niste etape sau niste trepte de
parcurs: negarea, transformarea, furia, resemnarea, negocierea, de-
presia — inainte de a ajunge la acceptare si la infelegere, inainte de a
putea lucra impreuna cu cel mic, pentru recuperare. Este foarte im-
portant, pentru noi toti, si cunoastem aceste franturi (sunt trdiri si
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