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Capitolul 1

Neurodiversitatea: un concept actual

Sd te identifici drept neurodivergent nu este doar incd o etichetd;
este si o identitate, este o revendicare, un cantec. Cdnd ne
numim neurodivergenti, ne revendicdm diferentele pe care
societatea le numeste anormale sau gresite. Cand ne numim
neurodivergenti, te provocdm sd te intrebi ce inseamna de fapt
Jnormal® si poate chiar sd-ti dai seama cd normalul nostru
nu este normalul tau. Cénd ne numim neurodivergenti, res-
pingem conceptul de tulburdri.

Sonny Jane Wise, We're All Neurodiverse'

Imagineaza-ti pentru o clipa cd societatea noastrd s-a trans-
format intr-o societate a florilor. Unii dintre noi suntem pe-
tunii, altii suntem begonii; altii suntem lalele, gardenii sau
magnolii. S spunem acum ca psihiatrii sunt trandafirii. Ag
vrea si-ti imaginezi cum ar putea ardta o zi obisnuitd la ca-
binet pentru un psihiatru-trandafir. Primul pacient al zilei se
intampla sa fie o cald. Psihiatrul-trandafir se apuca de treaba
si misoard raza spadicelui galben al calei, circumferinta spatei
sale albe si lungimea tulpinii verzi. Prelevi o biopsie de clo-
rofila si o trimite la laborator. Administreaza SENE, Scala de
Evaluare a Normalitatii pentru Flori, care intreaba, printre
altele: ,,Ai provocat vreodata balonare sau diaree unui animal
care a muscat din tine?“ In cele din urma, psihiatrui-trandafir

1. Sonny Jane Wise, Were All Neurodiverse: How to Build a Neuro-
diversity-Affirming Future and Challenge Neuronormativity, Jessica Kingsley,
Philadelphia, 2023, pp.101-102.
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o ia deoparte pe cala si li spune: ,Am o veste buna si una
proastd. Vestea proasta este cd suferi de tulburare de deficit
de petale. Nu stim exact ce o cauzeazd. Credem ca ar putea fi
genetica. Dar vestea bund este ca un reprezentant al unei com-
panii locale de erbicide tocmai a lasat cateva mostre gratuite
ale unui nou medicament numit Petai-In®, care te va ajuta s&
duci o viata de succes si productiva undeva, intr-un strat de
sol luto-nisipos.“ Cala paraseste cabinetul confruntandu-se
¢z un viitor nou si incert, in calitate de floare cu o tulburare.

In acea zi, vin si alti pacienti la cabinetul psihiatrului. O
tloarea-soarelui este diagnosticatd cu gigantism. O albastrea
pare sd aiba o dizabilitate de crestere. Un cactus este diagnos-
ticat cu tulburare antisociald. Un mac primeste diagnostic de
distimie. Asadar, toate aceste flori sunt considerate ,,bolnave®
pentru ca nu se potrivesc imaginii de ,normalitate” pe care
o are in minte psihiatrul-trandafir.

Acest scenariu sund absurd si poate chiar un pic caraghios,
pentru cd stim ci aceste flori sunt perfect in reguld asa cum
sunt, iar fiecare reflectd o manifestare unica a naturii, care
adauga frumusete si complexitate lumii. Dar as vrea sd su-
gerez ca aceastd poveste este si 0 metafora pentru felul in care
cultura noastri trateazd diferentele neurologice la oament. In
loc sa celebram diversitatea naturald inerenta creierului uman,
in cultura noastrd a existat, in ultimii 50 de ani, o tendinta de
a patologiza aceste diferente, spundnd in soapta, pe un ton
plin de regret sau cu o voce autoritara: ,Johnny are aufism.
Susie are o dizabilitate de invitare. Pete sufera de tulburare
de deficit de atentie si hiperactivitate.“ Imagineaza-ti daci am
face asta cu diferentele culturale: ,,Oamenii din Olanda sufera
de sindromul deprivarii de altitudine pentru ca tara lor este
atat de platd.” Sau cu diferentele rasiale: , Eduardo are o tul-
burare de melanind pentru ca pielea lui nu este maro.” Am fi
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considerati xenofobi turbati sau rasisti de-a binelea. $i totusi,
in ceea ce priveste creierul uman, acest tip de gandire este
omniprezent sub egida stiintei ,,obiective®.

Multi oameni se simt validati cand, in sfarsit, dizabilitdtile
lor sunt recunoscute si denumite, dupa ce au fost plimbati de
la un specialist la altul. Acesti termeni de tip ,,tulburare” le
permit, de asemenea, organizatiilor de autoreprezentare sa
obtini fonduri pentru cercetare si le dau oamenilor acces la
servicii speciale la scoald, 1alocul de munci si in comunititile
lor - servicii care sunt adesea esentiale in a-i ajuta sa ducd
vieti pline de sens. $i, mai important, miscarea pentru drep-
turile persoanelor cu dizabilititi, veche de 60 de ani, a inre-
gistrat de-a lungul timpului o serie de victorii obtinute cu
greu, care le-au adus acestor persoane recunoastere i respect
pe scari larga si au dus la o legislatie federala ce le-a oferit
drepturi antidiscriminare importante si adaptiri obligatorii
in spatiile publice.

Ins4, prin includerea cuvintelor ,.deficit’, ,,tulburare® sau
»dizabilitate” in denumirea lor, aceste etichete nu reugesc sd
afirme - si cu atat mai putin s mentioneze - darurile, talen-
tele si abilititile care reprezinta o parte integranta a diferen-
telor unice ale unei persoane. A fi etichetat cu o ,,tulburare”
mai inseamnd si ci ceilalti oameni tind sa se concentreze mai
mult pe ceea ce persoana nu poate face decat pe ceea ce poate
face. Acest lucru poate crea asteptari negative ce pot impie-
dica o persoani si reugeascé in viatd'. Etichetele orientate
spre deficit pot, de asemenea, si canalizeze fondurile de cerce-
tare citre studii care pun accentul pe deficite, in detrimentul

1. Vezi David Cobos-Sanchiz et al., ,,Positive Adult Education, Learned
Helplessness and the Pygmalion Effect, International Journal of Environmental
Research and Public Health 19, nt. 2, 11 ianuarie 2022, pag. 778.
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eforturilor care ar putea ciuta si evidentieze darurile, talen-
tele, abilitatile si competentele persoanelor etichetate.
Asadar, asa cum celebram biodiversitatea si diversitatea
culturald, avem nevoie si celebram si neurodiversitatea, adici
diferentele dintre creierele umane. Avem nevoie sa apreciem
diferentele naturale care exista de la un creier la altul in ceea
ce priveste sociabilitatea, invatarea, atentia, dispozitia si alte
functii mentale importante. ,,Normal“ nu mai este un cuvant
care sd aiba vreo semnificatie reald cand vine vorba despre
diversitatea creierului. Nu vei gasi nicdieri in lume un creier
intr-un vas de laborator sau sub un clopot de sticld intr-un
muzeu care sa reprezinte creierul ,normal® cu care ar trebui
comparate toate celelalte creiere din lume. Tar daca nu exista
un creier normal, cum am putea decide ce este un creier anor-
mal? Trebuie sd recunoastem ci nu existd un creier standard,
la fel cum nu exista o floare standard sau un grup cultural ori
etnic standard si ca, de fapt, diversitatea creierelor este la fel
de minunatd ca biodiversitatea si diversitatea culturald si etnicd.

Societatea noastra patologizanta

In ultimii aproximativ 60 de ani, am asistat la o crestere feno-
menald a numérului de noi boli psihiatrice care au apirut din
cultura noastrd medicalizatd. In 1952, prima editie a Manua-
lului de Diagnostic si Clasificare Statistica a Tulburirilor Min-
tale (DSM) al Asociatiei Americane de Psihiatrie continea o
suté de boli psihiatrice. In actualul DSM-5-TR (Manualul de
Diagnostic si Clasificare Statisticid a Tulburarilor Mintale,
editia a cincea), acel numdr s-a triplat. Ne-am obignuit, ca
societate, cu ideea cd segmente largi ale populatiei sunt afec-
tate de tulburéri neurologice precum tulburirile de invitare,
tulburarea de deficit de atentie si hiperactivitate si tulburarea
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de spectru autist — afectiuni care erau practic necunoscute in
urma cu 70 de ani. Potrivit Institutului National pentru Sa-
nitate Mintald (NIMH), 57,8 milioane de adulti cu varsta de
cel putin 18 ani din Statele Unite au o tulburare mintald intr-un
an oarecare. Acest numir reprezintd 22,8% din totalul adul-
tilor din SUA'. Potrivit unui articol din Lancet Psychiatry,
aproximativ jumdtate dintre oamenii de pe glob vor suferi de
o boala mintala la un moment dat pe parcursul vietii’.

Cum am ajuns in acest punct? Desigur, un motiv are le-
gaturd cu progresul extraordinar al cunoasterii realizat de
medicini si neurostiinte in ultimele decenii. Mii de studii
apar in fiecare an, oferindu-ne tot mai multe informatii despre
felul in care functioneaza creierul uman. Acest efort masiv
ne revolutioneazi intelegerea asupra functiondrii creierului,
iar acesta este, fara indoiald, un lucru bun. Dar este, totodata,
responsabil pentru transformarea noastrd intr-o culturd pa-
tologizanta, in care trasaturi mintale sau comportamentale
candva considerate excentrice, neconventionale, bizare, ciu-
date sau unice sunt transformate acum in simptome in toata
regula ale unei tulburari mintale. Acest model medical, bazat
pe boala, la care aderd medicii, psihologii, industria farma-
ceutici si alti actori influenti implicati in sdnatatea mintald a
societitii, pare sa se afle la baza tendintei de a considera orice
activitate umana, chiar si un pic iesita din comun, ca nece-
sitind diagnostic, remediere, gestionarea simptomelor sau
chiar vindecare.

1. SAMHSA, ,,2021 National Survey on Drug Use and Health (NSDUH)
Releases,” https://www.samhsa.gov/data/release/202 1-national-survey-drug-
use-and-health-nsduh-releases.

2. John J. McGrath et al.,, ,Age of Onset and Cumulative Risk of
Mental Disorders: A Cross-National Analysis of Population Surveys from
29 Countries®, in Lancet Psychiatry 10, nr. 9, septembrie 2023, pp. 668-681.
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Conceptul de neurodiversitate oferd o perspectiva mai
echilibratd. In loc si patologizeze populatii specifice, in ne-
urodiversitate accentul se pune pe diferente, incluzand atat
atuurile, cit si provocarile, atét abilititile, cat si dizabilitatile.
Asa cum vei vedea in aceasta carte, persoanele cu dislexie au
adesea minti care vizualizeaza clar in trei dimensiuni. Per-
soanele diagnosticate cu ADHD au frecvent un stil atentional
diferit, mai difuz, deosebit de potrivit pentru comportamen-
tul creativ. Persoanele autiste se raporteazd, in general, mai
bine la sisteme decit la oameni (sau cel putin la oamenii neuro-
tipici). Aceasta nu este, aga cum ar putea banui unii, doar o
noud forma de ,wokeness* (de pilda, ideea ci ucigasii in serie
sunt pur si simpiu asertivi intr-un mod diferit). Dimpotriva,
cercetari din neurostiinte si din psihologia evolutionista, pre-
cum si din antropologie, sociologie si stiintele umaniste, aratd
cd aceste diferente sunt reale si merita luate in calcul de citre
educatori, parinti, medici, profesionisti din domeniul sidni-
tatii mintale si alti furnizori de servicii pentru copii, adoles-
centi si adulti.

Istoria miscarii pentru neurodiversitate

Originile neurodiversititii pot fi urmarite pina la miscirile
pentru drepturile persoanelor cu dizabilitati si de autorepre-
zentare din anii 1960. In 1962, Ed Roberts, o persoani cu
tetraplegie in varsta de 20 si ceva de ani, a incercat sé fie admis
la Universitatea din California, Berkeley. El §i un grup de
activigti, care se numeau Rolling Quads, au luptat impotriva
opozitiei initiale considerabile din partea administratiei UC
pentru a castiga dreptul ca studentii in scaun rulant s3 pri-
meascd adaptari privind admiterea, cazarea, serviciile de mas,
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predarea si alte beneficii ale vietii studentesti’. Acest demers
a lansat trei decenii de activism pentru drepturile persoanelor
cu dizabilitati, culminind cu adoptarea, in 1990, a Legii Ame-
ricanilor cu Dizabilitati (ADA), lege care protejeaza persoanele
cu dizabilitati de discriminare in angajare, transport, spatii §i
servicii publice, comunicatii, acces ta servicii guvernamentale
si in cadrul altor programe si politici publice si private.

Miscarea de autoreprezentare a inceput in Suedia in anii
1960 si s-a raspandit in Marea Britanie, Canada, apoi in Sta-
tele Unite in anii 1970 si 1980. A imputernicit persoanele cu
si-si defineascd propriile obiective si sa lucreze in felul lor
pentru a combate discriminarea, segregarea si alte probleme
importante pentru comunitatea lor. Un alt precursor al mis-
carii pentru neurodiversitate il reprezintd comunitatea per-
soanelor surde, care este implicata de peste 40 de ani intr-o
discutie, in multe privinte foarte asemdnatoare cu cea prin
care trece acum comunitatea neurodiversitatii, ce cantareste
meritele relative ale surditétii ca dizabilitate versus surditatea
ca diferentd.”

Conceptul de neurodiversitate in sine are mai putin de
30 de ani. Multi sustinitori ai neurodiversitatii dateaza ori-
ginea ideii de la un discurs rostit de activistul pentru autism
jim Sinclair la Conferinta Internationalz despre Autism din
Toronto, in 1993. Desi Sinclair nu a folesit cuvantul neurodi-
versitate in discursul sdu, el a formulat clar nevoia ca parintii

1. Pentru mai muite informatii despre activismul iui Ed Roberts si
despre alte evenimente cheie din istorja migcérii pentru drepturile persoa-
relor cu dizabilitati, vezi Fred Pelka, What We Have Dane: An Oral Hislory
of the Disability Rights Movement, University of Massachusetts Press,
Amherst, 2012,

2. VeziIrene W. Leigh et al., Deaf Culture: Exploring Deaf Communities
in the United States, Plural, San Diego, California, 202C.
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copiilor aflati pe spectrul autist sa inceteze sd priveascd au-
tismul copiilor lor ca pe o tragedie. In discursul siu intitulat
»>Nu ne jeliti®, Sinclair a afirmat cé ,autismul nu este ceva ce
are cineva, sau o «carapace» in interiorul careia este captiva
o persoand. Nu existd un copil «<normal» ascuns in spatele
autismului. Autismul este un mod de a fi. Este omniprezent;
influenteaza toate experientele, senzatiile, perceptiile, gandu-
rile, emotiile si interactiunile, toate aspectele existentei. Nu
este posibil sa separi autismul de persoana - iar dacd ar i
posibil, persoana rezultatd nu ar mai fi aceeasi.“!

In 1992, Sinclair a cofondat prima organizatie dedicata
drepturilor persoanelor cu autism, numita Autism Network
International (ANI), si a organizat Autreat, prima intalnire
independenta, condusd de persoane autiste, pentru oameni
de pe spectru. In anii 1990 si 2000, persoanele diagnosticate
cu autism s-au reunit prin intermediul camerelor de chat
online, listelor de e-mail, panourilor digitale de anunturi,
comunitatilor web si retelelor sociale pentru a-si afirma nevoia
de a fi vazute ca fiind diferite si nu ca avind o dizabilitate,
pentru a-si impartasi frustrarea fata de cercetatorii care cdu-
tau un ,leac”, pentru a-si formula nevoia de un mediu social
incluziv si pentru a proiecta tipul de viitor fard stigmatizare
pe care si-l imaginau. Aparitia internetului in anii 1990 a fost
creatd parca special pentru persoanele care aveau dificultati
cu interactiunile fatd in fatd si cu suprastimularea din mediul
inconjurator, permitandu-le si comunice online fira astfel
de distrageri.

1. Discursul lui Sinclair a fost initial publicat in newsletterul Our Voice
1, nr. 3 (1993), al Autism Network International, pe https://www.autreat.
com/dont_mourn.html. Vezi si S. Pripas-Kapit, ,,Historicizing Jim Sinclair’s
‘Don’t Mourn for Us’: A Cultural and Intellectual History of Neurodiversity’s

First Manifesto', in Autistic Communily and the Neurodiversity Movement,
ed. S. Kapp, Palgrave Macmillan, Singapore, 2020.
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Prima utilizare tipdritd a cuvantului ,,neurodiversitate” a
aparut intr-un articol semnat de jurnalistul Harvey Blume
(care a incetat din viatd in 2023), publicat in The Atlantic in
septembrie 1998. Blume scria: ,,Neurodiversitatea poate fila
fel de esentiala pentru rasa umana pe cat este biodiversitatea
pentru viatd in general. Cine poate spune ce forma de «ca-
blare» neuronala se va dovedi cea mai potrivitd la un moment
dat? Cibernetica si cultura computerelor, de pilda, ar putea
favoriza o tendintd oarecum autista a mintii.“!

Prima utilizare a termenului in forma nepublicata, cu
citeva luni mai devreme, este atribuita lui Judy Singer, care
se descrie ca flind mama unui ,,aspie“ (0 persoana cu sindrom
Asperger) si care a scris in anul 1998 o lucrare de licenta la
Universitatea de Tehnologie din Sydney, Australia, intitulata
»Includerea oamenilor ciudati“? Intr-un capitol dintr-o carte
bazata pe teza ei, aparuta un an mai tarziu, Singer scria: ,,Pen-
tru mine, semnificatia cheie a «spectrului autist» consta in
apelul si anticiparea unei politici a diversitatii neurologice
sau a ceea ce vreau si numesc «neurodiversitate». «Cei dife-
riti din punct de vedere neurologic» reprezintd o noud adau-
gire la categoriile politice familiare de clasd/gen/rasa si vor
spori intelegerea oferita de modelul social al dizabilitatii,*

1. Harvey Blume, ,Neurodiversity®, Atlanic, 30 septembrie 1998, https://
www.theatlantic.com/magazine/archive/1998/09/neurodiversity/305909/.

2. Judy Singer, ,Odd People In: The Birth of Community Amongst
People on the Autistic Spectrum — A Personal Exploration of a New Social
Movement Based on Neurological Diversity", teza de licentd prezentata la
Facultatea de Arte si Stiinte Sociale, University of Technology, Sydney
Australia, 1998. Aceasta tezd este reluata in cartea lui Singer, Newrodives
The Birth of an Idea, publicata de autoare in 2017.
3. Judy Singer, \Why Can’t You Be Normal for Once in Your Life? i
Disability Discourse, editor Mairian Corker si Sally French, Open University
Press, Buckingham, Marea Britanie, 1999, pag. 64.




