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bapitolul unt
Un simptom sau
) etapa:

Copiii intirzie sa Inceapd sd vorbeasca pentru tot felul de
motive, deci nu existd o explicatie care sa li se aplice tuturor
sau un tratament care sa li se potriveascd tuturor. Nivelul
mental al copiilor cu int4rzieri de vorbire variazd de la cei
cu dizabilitdti mentale severe (afectiunea care obignuia sad fie
numitd ,retard mental“) pana la nivelul lui Albert Einstein,
si incluzandu-1 pe acesta, despre el stiindu-se ca avea trei ani
cand a inceput si vorbeasca. In cei 31 de ani in care am tratat
copiii cu intarzieri de vorbire, am intdlnit copii cu intdrzi-

eri care erau sclipitori; copii cu dizabilitdti intelectuale, cu
autism sever gi alte probleme medicale; si multi care erau,
pur si simplu, normali, cu exceptia faptului cd incepeau sa
vorbeasca mai tarziu.

Intarzierea de vorbire poate fi o etapa prin care trec unii
copii, in timp ce pentru altii, vorbirea lor intarziata poate fi
un simptom al unor probleme mai mari, inclusiv unele care
vor ramane cu ei pentru toata viata. Aceasta inseamnad ca
parintii copiilor cu intarzieri de vorbire trebuie si faci fata
unor niveluri ridicate de anxietate si stres in timp ce asteapta
sd audd acel prim cuvant sau acea primd propozitie.
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ANXIETATEA PARENTALA

Nu numai cd am vazut multi pdrinti indurerati — unii in la-
crimi — in cadrul programelor mele de cercetare clinica de la
Scoala de Medicina de la Universitatea Vanderbilt; stiam despre
stresul prin care pot sd treacd acesti parinti cu mult inainte de a
deveni profesor de audiologie si logopedie. In timp ce cresteam,
propria-mi mamad mi-a spus despre stresul prin care a trecut ea in
timpul acelor trei ani inainte de a incepe eu si vorbesc — temerile
obsedante cd s-ar putea sa nu duc niciodatd o viatd normali si
intrebarea chinuitoare daca era posibil si fi fost ceva ce ficuse ea,
sau omisese, care a dus la incapacitatea mea de a vorbi.

Sotia mea §i cu mine cunoastem si noi aceste temeri obse-
dante, deoarece unul dintre propriii nostri copii a avut, de ase-
menea, intarzieri de vorbire. Atunci cind avea trei ani, ni s-a spus
cd nu va merge niciodatd la facultate si cd va trebui sa frecventeze
o clasd separatd, cu educatie speciala pentru copii cu dizabili-
tati intelectuale (care pe atunci era numitd retardare mentala).
Asa cum se va vedea mai tarziu in aceastd carte, aceste predictii
sumbre nu s-au adeverit, din fericire. Din acest motiv, stiu din
proprie experientd prin ce trec parintii atunci cdnd copilul lor
drag nu incepe sa vorbeasca la timp.

Acestea sunt Ingrijorari firesti pentru pdrinti, atunci cand
anii trec fard ca acel copil si spuni ceva sau, poate, spunand
doar cateva cuvinte izolate, in timp ce alti copii de aceeasi varsta
vorbesc cu propozitii sau chiar se angajeaza in conversatii bilate-
rale. Insd, in ciuda faptului cd am vizut de-a lungul anilor multi
parinti condusi de vind, am constatat ca intarzierile de vorbire
nu se datoreazd aproape niciodata vreunui lucru pe care parintii
l-au ficut sau nu l-au facut, desi prea multi oameni, inclusiv unii
clinicieni, s-au grabit sa dea vina pe parinti — mai ales pe mame.

Desi pot sa apara probleme practice atunci cind un copil
nu este capabil sd comunice, experienta mea cu sute gi sute de




pacienti pe care i-am vdzut de-a lungul anilor mi-a aratat cd aceste
probleme sunt rareori motivul principal pentru anxietatea paren-
tald. Aceeasi concluzie este demonstrata si de informatiile colec-
tate de la un grup informal de mai mult de sase sute de familii cu
copii cu intarzieri de vorbire ai caror parinti pastreaza legatura
cu noi, gi unii cu altii, prin e-mail, telefon sau prin sistemul clasic
de posta de pe teritoriul Statelor Unite si din cateva tdri strdine,
inclusiv Anglia, China, Brazilia, Australia si Arabia Saudita.

Principalul motiv invocat de 64% dintre parintii din acest
grup mare pentru ingrijorarea cu privire la copiii lor a fost intar-
zierea fatd de calendarul dezvoltdrii abilitatii de a vorbi. Alti 12%
erau ingrijorati deoarece copilul lor parea frustrat pentru cd nu
putea s comunice. Doar 9% au mentionat problemele practice
generate de lipsa comunicdrii verbale.

Desi copiii cu intarzieri de vorbire gasesc adesea alte mo-
dalitati de a comunica ceea ce vor, fie aratand, fie ducandu-si
parintele de ména, fie prin alte mijloace, pdrintii sunt, totusi,
ingrijorati cu privire la intarzierea copilului de a incepe sa vor-
beascid — si sunt motive bune pentru a fi ingrijorati, avand in ve-
dere unele dintre posibilitdti, chiar dacd majoritatea acestor copii
cu intarzieri de vorbire sfirgesc fard sa aiba probleme atunci cand
cresc. Parintii nu pot sti niciodata dacd vor exista probleme per-
manente atunci cAnd copilul este incd la varsta cand nu spune
nimic.

Nu are rost si jucdm ruleta ruseasca, chiar daca pistolul se
descarci doar intr-unul din gase cazuri. Obtinerea unei evaludri
demne de incredere este foarte importanta pentru a nu ldsa pre-
ocuparile si devina panicd. Nimeni nu ar trebui sd presupuna
cd intarzierea de vorbire ,va trece cu varsta”, chiar daca multor
copii cu intarzieri de vorbire li se intampla tocmai acest lucru.

Printre multele familii din grupul nostru informal inter-
national, 608 au completat chestionare cu privire la copiii
lor. Dintre acesti copii, 439 au avut parte de un oarecare
tip de evaluare. Deoarece sunt atat de imprastiati geografic,
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majoritatea acestor evaluari au fost ficute de alte persoane,
altundeva, iar nu in cadrul programului nostru de cercetare
clinica. Cea mai obisnuita concluzie a acestor evaludri a fost
cd e, pur si simplu, o intdrziere de vorbire/limbaj (25%). Alte
concluzii merg de la problemele de auz (3%) la o intarziere
mai mare de dezvoltare (12%), si nu doar la o intirziere a
dezvoltarii vorbirii. Pentru 13% dintre acesti copii cu intar-
zieri de vorbire nu a putut fi determinat niciun motiv pentru
care nu vorbeau inca, iar pentru 9% dintre ei diagnosticul a
fost autism.

Deoarece nu i-am evaluat eu insumi pe cei mai multi dintre
acesti copii, nu pot sa stiu care dintre aceste diagnostice au fost
bine fundamentate, cu atit mai putin care dintre ele se vor do-
vedi valide odata cu trecerea anilor, desi o ratd a autismului de
9% printre copiii cu intdrzieri de vorbire este in concordanti cu
informatiile din alte surse. Scopul mentionarii acestor date este
ilustrarea faptului ca existd o diversitate de motive posibile pen-
tru care copiii ar putea sa vorbeasca tarziu.

Deoarece exista atat de multe motive diferite pentru care un
anumit copil nu vorbeste la o varsta la care majoritatea celorlalti
copii au inceput sa vorbeascd, obtinerea unui diagnostic profesi-
onal de incredere este foarte importanta. Gasirea unui diagnostic
profesional de incredere nu este, insd, intotdeauna usoara, deoa-
rece, sincer, exista prea multi oameni bine intentionati, dar prost
informati care sunt mult prea dornici sa pund o eticheti copilu-
lui, pe baza unei liste de verificare cu ,simptome* ale autismului,
ale dizabilitatilor intelectuale sau ale altor afectiuni grave, firs si
ia in considerare alternative. Este mult prea ugor si pornesti cu
o idee preconceputad, iar dupa aceea, si gasesti dovada care pare
sd confirme diagnosticul prestabilit, folosind o listd de verificare.
Dar aceasta nu este o metoda medicala sau stiintifica adecvata de
diagnostic.

Ceea ce face ca listele de verificare sa nu fie de incredere si sd
fie periculoase atunci cand sunt folosite inadecvat este faptul ci



multi copii trec printr-o etapa in care au unele dintre aceleasi ca-
racteristici care sunt interpretate ca simptome ale unor afectiuni
pe viatd, aga cum este autismul, chiar si atunci cand acesti copii
nici nu sunt autisti, nici nu suferd de vreo alta dizabilitate de
durata. Listele de verificare nu sunt un inlocuitor pentru prega-
tirea profesionald si experienta necesara pentru a distinge copiii
pentru care intarzierile de vorbire sunt doar o faza trecdtoare de
ceilalti copii, pentru care intarzierile de vorbire sunt un simptom
al unor probleme mai profunde si mai de durata.

Instruit fiind si verific simptomele pentru autism si facand
parte din comitetele Institutului National de Sdnatate care au
analizat cercetdrile cu privire la autism si la alte dizabilitati, stiu
ci o lista de verificare, de una singurd, este adesea prea lipsitd de
incredere pentru a lua decizii care pot schimba fundamental viata
unui copil, in mai bine sau mai rdu. Atunci cadnd exista cateva
surse de informatii, lista de verificare poate fi utild ca fiind una
dintre aceste surse, desi este periculoasa ca sursa unicd sau deci-
givd. Nu este surprinzitor ca multe studii au aratat cd listele de
verificare sunt exacte numai atunci cand sunt folosite impreunad
cu alte evaludri clinice solide'.

in propria mea activitate clinicd, am intdlnit numerosi copii
care au fost diagnosticati in mod fals ca avind autism, dizabilitati
intelectuale gi alte afectiuni severe. Adesea, aceste diagnostice
gresite sunt ficute de oameni care nu au fost instruiti adecvat ca
sa deosebeascd simptomele unor afectiuni mai severe de simplele
intarzieri de vorbire. Printre aceste persoane se pot afla profesori
bine intentionati, dar prost informati, logopezi, asistente medi-
cale, ergoterapeuti si, in anumite cazuri, chiar doctori sau pot fi,
pur si simplu, vecini sau membri ai familiei care au citit cateva ar-
ticole din ziare sau reviste sau au dat peste o lista de verificare, pe

| Sue Woolfenden, Vanessa Sarkozy, Greta Ridley si Katrina Williams,
»A Systematic Review of the Diagnostic Stability of Autism Spectrum
Disorder®, Research in Autism Spectrum Disorders 6, Nr. 1 (2012):
345-354.
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internet sau in alta parte. Nu numai ci parintii au fost devastati
de aceste diagnostice false, dar au fost si mult prea multi copii
care au fost supusi unor tratamente pentru autism, dizabilitdti
intelectuale sau alte afectiuni severe, care pot fi si traumatizante,
si contraproductive pentru cei care nu au aceste afectiuni.

Desi interventia timpurie poate, intr-adevir, si fie foarte utild
pentru unii copii, ea poate fi ddunitoare pentru altii. Tratamentul
trebuie sa fie adecvat pentru respectiva afectiune. Radioterapia
este necesard atunci cand pacientii au anumite tipuri de cancer,
dar nimeni nu ar folosi un astfel de tratament atunci cind paci-
entul nu are cancer.

Imi vin in minte multe exemple dureroase din experienta
mea de-a lungul anilor. Un baietel cu intirzieri de vorbire din
Nebraska este un exemplu al felului in care interventia timpurie
gresita poate sa dauneze. A fost diagnosticat de un psiholog sco-
lar ca avand si autism si dizabilititi intelectuale si a fost plasat
intr-o clasa de pregcolari pentru copii cu dizabilitati severe.

Testele care i-au fost date in timpul celor doi ani in care a fost
in acea clasd aratau cd nu a ficut niciun progres real in tot acest
timp. Dupa aceea, parintii s-au rizgandit cu privire la repartiza-
rea lui in acea clasa si au apelat la mine pentru o a doua opinie.
Examinarea lui m-a facut sa ajung la concluzia ci nu ar trebui si
fie in acea clasa. Toatd lumea era de acord ci el era in urmi cu
vorbitul si cd avea nevoie de interventie timpurie, dar eu nu eram
de acord ca acea clasa speciali era tipul potrivit de interventie.

A trebuit sd merg cu avionul pini in Nebraska pentru o
evaluare specialad a educatiei copilului, pentru ca acesta si fie
transferat intr-o clasa obisnuiti. Administratia scolara voia si-1
separe, incadrandu-l intr-un grup de copii cu autism sever, dar
am reugit sa-1 transferam la o clasi obignuiti, in clasa a doua.
Atunci cand a intrat in acea clasi, testele aritau ci progresele
sale educationale rimdseseri cu cativa ani in urma copiilor care
fusesera de la inceput acolo. Cu toate acestea, in mai putin de
doi ani, noile teste au aratat ci i-a prins din urmi pe colegii sai




in multe feluri. Mama lui spunea ci a ,inflorit“ in clasa a doua,
iar testele ulterioare confirma acest lucru. Tot mai avea nevoie de
ajutor special pentru a invita, dar era clar cd acea clasa obignuitd
constituia o interventie timpurie mult mai buna.

Pe scurt, cei doi ani cu tipul gresit de interventie timpurie
i-au blocat, in mod clar, progresul, dar obtinerea interventiei
potrivite a dus la un progres spectaculos. Nu toti copiii pot fi
atat de norocosi, mai ales daca interventia timpurie gregita este
prelungiti. Aceastd opinie clinicé a fost confirmata de o evaluare
gtiintifica a interventiei timpurii, care a aparut in prestigioasa
publicatie medicala Pediatrics. Autorii au trecut in revista lite-
ratura cu privire la interventia timpurie si au conchis: ,Puterea
dovezilor generale [care sprijind interventia timpurie] merge de
la insuficientd la scizuta“2. Cum poate fi posibil acest lucru? Pana
la urma, toati lumea ,gtie“ ca interventia timpurie functioneaza.
Dar ,,sd stii“ si ,,sd dovedesti“ nu e acelasi lucru.

Un exemplu din medicina ilustreaza acest punct de vedere.
Meningita este o boald grava care apare ca urmare a inflama-
rii membranei care inconjoard creierul si maduva spinarii.
Meningita bacteriana este deosebit de periculoasa si poate cauza
decesul, tulburiri cognitive permanente, convulsii si/sau pierde-
rea auzului. Interventia timpurie este cruciald pentru reducerea
riscului acestor complicatii. Simptomele primare sunt febra gi
durerile de cap. Din fericire, meningita poate fi diagnosticata
folosind un test medical care poate sa detecteze bacteria care
cauzeazi boala. Dar imaginati-va ce s-ar intdmpla daca toti pa-
cientii cu dureri de cap si febra ar fi plasati intr-un ,spectru al
meningitei“. Incercirile de a testa eficienta interventiei timpurii
ar fi impiedicate de aceasta definitie prea larga. Faptul ca iau as-
pirind, sau chiar cd nu fac nimic, va avea o rata de ,vindecare“

> Zachary Warren, Melissa L. McPheeters, Nila Sathe, Jennifer H. Foss-
Feig, Allison Glasser si Jeremy Veenstra-VanderWeele, ,A Systematic
Review of Early Intensive Intervention for Autism Spectrum Disorders®,
Pediatrics 127, Nr. 5 (2011): e1303-e1311 (citat la p. 1303).



