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MTTURTLE 5r TSTORTA TULBURARil

DE SPECTRU AUTIST

Dincolo de lumea lui ce;i de ce,

Dincolo de motive si de concret,

Siligluiegte ,,abstractul" cu o glorie imbogiliti
Undeva in adAncurile imagina!iei!

TITO RAJARSH I MU KHOPADHYAY,

The MindTree

in urmi cu 21 de ani, ne aflam in cabinetul medicului de

familie dintr-un s5tuc din Anglia in care abia ne mutaserEm.

incercam si ii explic receptionerei de ce fiul meu, in vArsta de

3 ani, se plimba obsesiv de iur ?mpreiur prin sala de a;teptare,

atingSnd fiecare scaun pe lAngi care trecea, indiferent ci era

liber sau ocupat, evident deranj6ndu-i pe ceilalli pacienli care

steteau pe acele scaune. A;teptaserim aproape o ori ca si
intrim la doctor. ,,Fiul meu este autist. Nu mai poate a;tepta",

am spus. lar receplionera a rispuns: ,,Daci este artist, puneli-l si
deseneze. Luali aceste creioane colorate ca si il tineti ocupat".

in timp ce se indepirta, mormiia in ;oapti ceva despre cAt de

prost-crescufi sunt unii copii ;i cat de neribditori sunt pirinlii.
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MITURI LEGATE DE

TULBURAREA DE SPECTRU AUTIST

Din picate, acest tip de neinlelegere inci se intilne;te in

unele locuri. Totu;i, pe misuri ce numirul de persoane diagnos-

ticate ia amploare, aiungAnd p6nd la Propo4iiepidemice, ceimai

mulli oameni din ziua de astizi au intilnit la un moment dat o

tulburare de spectru autist (TSA)' insi tulburarea de spectru

autist este misterioasi ;i are atribute care pot fi ciudate, inexpli-

cabile sau care Pot trezi admirafia, iar lumea mustelte de mituri

cu privire la autism' lati cAteva dintre ele.

Mltul #1' Mitrl Roi, Mon - Toli cei core ou TSA

sunt sovonfi outiSti

in filmul Rain Man, Dustin Hoffman ioaci rolul lui Raymond'

un tanir cu autism. Acesta pleaci intr-o cilito;'ie cu fratele siu'

iucat de Tom Cruise. Raymond are un talent incredibil la lucrul cu

numere. Fratele siu descoperS acest lucru 5i il duce in Las Vegas

pentru ca Raymond si parieze 5i si c6gtige ni;te bani' Este ade-

virat ci unii indivizi cu autism au abilitSli speciale intr-un anumit

domeniu. De exemplu, Stephen Wiltshire poate desena ;i picta

reprezentiri exacte ;i detaliate ale ora;elor, dupi ce vede oragul

intr-un singur zbor de 20 de minute cu elicopterul'

Cu siguran!5 existi indivizi cu TSA care au talente extra-

ordinare. De fapt, mulli pot avea talente inci neexploatate

din cauza obstacolelor pe care le intAmpini in comunicare ;i in

relaliile sociale sau atunci c6nd sunt suprasolicitali din punct

de vedere senzorial. De multe ori, ceea ce noi considerim a fi

obsesie ne indicS, de fapt, un talent care zace nedescoperit;i

care ar putea fi dezvoltat. De obicei, persoanele cu autism au
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un profil inconsistent prin care exceleaz; sau se descurci bine

intr-un anumit domeniu pi au performanle scizute ?n altele.

De exemplu, in urm5 cu c6liva ani am lucrat cu un tAnir care

era inzestrat cu o capacitate extraordinari de memorare ;i era

topit dupl sporturi. in prima mea zide lucru la spitalul de stat
Fairview, a venit la mine ;i mi-a spus: ,,Am fost c6ndva crainic

de ;tiri sportive. Poli s5 ?mi pui orice ?ntrebare despre sport ;i
te voi pune la curent". Memorase toate statisticile pertinente

pentru toate campionatele mondiale din ultimele doui decenii.

Am vorbit despre sport ti mi s-a p5rut pulin ciudat. Pre! de

c6teva minute, am avut impresia cE este un alt angajat gi mE

gAndeam ce persoani dedicati trebuie si fie dac5 a demisionat

din media pentru a se al5tura personaluluidin acest spital. Apoi

m-am uitat pe lista mea gi mi-am dat seama ci era unul dintre
cursanlii mei care veniser5 si deprindi abilitili pentru un trai
funclional. Avea, cu siguranf5, un talent Ia statisticile sportive,

dar ?nci nu ?nv5!ase si se imbrace singur sau si i;i lege ;irg-
turile. Tocmai aceasti discrepanli in nivelul de abilitate poate

face ca viafa si fie dificilS pentru cei cu TSA. Cu toate acestea,

punctele tari ale unei persoane pot fi folosite ca resurse inci
din copilSrie, pentru a o ajuta si deprindi abilitSli practice

pentru viali gi si identifice posibile oportunitSli de angajare,

pe m5sur5 ce inainteazi in virstS.

Mitul #2' Persoonele cu TSA sunt genii

intr-adevir, unele persoane cu TSA sunt genii, dar nu toate.

Se pare ci Thomas Jefferson prezenta caracteristici de sindrom
Asperger, satisfdcind criterii de diagnostic moderne. $i alli
oameni, precum Beethoven, lsaac Newton pi Einstein, au fost
mentionati in categoria persoanelor faimoase care ar fi putut fi
diagnosticate cu tulburare de spectru autist. Cu toate acestea,

33
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pentru fiecare geniu cu TSA existi multe alte persoane dia-

gnosticate care par si fie simpli muritori, ca ;i noi. Ceea ce este

important este si dim ocazia tuturor indivizilor si i;i descopere

talentele ascunse sau m5car si igi atingi potenlialul, oricare ar

fi acesta.

Mi+ul #5, Persoonele core nu vorbesc,

nu sunt inteligente

in primul r6nd, este dificil si stabile;ti nivelul cognitiv al

persoanelor cu TSA din cauza specificului tulburirii. Unele dintre

simlurile lor, sau chiar toate, sunt de o suti de ori mai sensibile

decAt ale celorlatli ;i, drept urmare, proceseazi mediul diferit

{a!5 de ne'urotipici (adici indivizi considerali ,,normali"). in al

doilea rAnd, este din ce in ce mai recunoscut faptul ci multe per-

soane cu autism au probleme cu ,,outputul"; cu alte cuvinte, ei

pot auzi giinlelege ce lise spune (,,inputul"), dar nu pot respunde

verbal. in momentulin care li se furnizeazi modalitSli alternative

de comunicare, viala multora se poate schimba complet.

Oamenii care nu pot vorbi, dar care 4u invSlat si scrie sau

si tehnoredacteze independent, exprimi dificultSlile pe care

le intAmpini in controlul planificirii motorii - adic5, in a trimite

semnale citre mupchi - destul de asemdnitor cu oamenii care au

suferit atacuri cerebrale. in cartea sa,The MindTree,Tito Raiarshi

Mukhopadhyay explica: ,,$tiam, desigur, din cuno;tinlele mele

de biotogie, ci aveam mu;chi voluntari ;i involuntari. $tiam, de

asemenea, ci m6inile;i picioarele mele erau alc5tuite din mu;chi

voluntari. Dar am experimentat cu mine insumi, ordonAnd mAinii

mele sE ridice un creion gi nu puteam. imi amintesc pe c6nd,

demult, le comandam buzelor mele si se migte ;i nu reu;eam".

in ultimul rAnd, daci porne5ti de la perceplia ci cineva nu

este inteligent (considerat retardat mintal), agteptirile in ceea
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ceil prive;te pe acel individ nu vorfi foarte mari ;i nu va avea nici-

odate oportunitatea si aiungi pe cit de departe poate si o fac5.

Este mai bine si speri cI este un geniu ;i si fii dezamigit, decat

sd nu ii acorzi persoanei prezumtia de nevinovSlie. Presupuneli

intotdeauna competenla.,

Mitul #4, Oricine qre un simptom

de TSA ore TSA

Daci o persoani are una sau mai multe caracteristici de TSA,

nu inseamni neapirat ci are TSA. A';a cum se explicS in Capitolul

2, numdrul 5i severitatea acestor deficite din zona comunicirii

;i interacliunii sociale, precum ;i tiparele repetitive restrinse

intilnite in comportamente, interese sau activitili sunt cele care

ne ingrijoreazi. Din acest motiv, este important si consultali un

profesionist in servicii medicale care s5 fie familiarizat cu dia-

gnosticarea TSA.

Mitul #5, Tofi indivizii ., ortir* trebuie sd fie

vindecofi 3i sd devind neurotipici

Mulli oameni care poarti eticheta ,,autismului" (sau ,,sin-

dromutui Asperger") sunt geniali, funclionati gi, cu siguran!5,

nu au nevoie de ajutorul nostru. De fapt, mulli dintre ace;tia

sunt cei responsabili de invenlii care aduc imbunitSliri in viala

tuturor sau de crealii artistice care fac din lumea in care triim

un loc mult mai plicut. in acest caz, neurodiversitatea este la

inilfime. Aceasti carte nu ?gi propune sE incerce si ii schimbe pe

acei indivizi sau si ii faci mai neurotipici. Aceasti carte intenfio-

neazi si ?i aiute pe cei care suferi mental, fizic sau emotional din

cauza autismului lor sau a modului ?n care sunt tratati din cauza

autismului lor.

)5
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DECUGETAT. . . . o . . . . . . . . r . . . . .

Chiar gioamenii cu autism se pot schimba

De-a lungul anilor, am citit suficient incAt si Stiu ci inc5

existi mulli pirinti ;i profesioni;ti care sunt convingi ci
,,lupul i;i schimbi pirul, dar autistul, ba". Acest proverb

a insemnat o via!5 tristi ;i regretabili pentru mulli copii

diagnosticali, a;a cum am fost gi eu la inceputul viefii, cu

autism. Pentru acegti oameni, este de neconceput faptul ci
multe dintre caracteristicile autismului pot fi modificate ;i
controlate. Cu toate acestea, cred cu tirie ci sunt dovada

vie ci se poate.

Temple Grandin Si Margaret M. Scariano, Emergence:

':.':.o:o.t:'r. . . r . . . r . . . . . o . . . . . . .

Mitul #6' lndivizii cu outism, core suferd gi ou

nevoie de ojutor, nu pot obfine imbundtdfiri mojore

in ultimul deceniu, s-au oblinut progrese colosale in

domeniul TSA. lndiscutabil, nu exist5 inci pastila minune care

si ii ,,vindece" pe toli pi nu acesta ar trebui si fie scopul pentru

toli cei cu TSA. insi sunt cazuri de copii diagnosticali in mod

clar cu TSA ;i care acum sunt considerali neurotipici sau lipsili

de simptome de citre specialilti, datorit6 terapiilor, tratamen-

telor fi intervenliilor alimentare de care au beneficiat. Unele

dintre aceste.cazuri au fost documentate in cirli, bloguri gi vide-

oclipuri pe internet. Existi gi relatiri scrise de oameni cu TSA

care s-au recuperat semnificativ (cSteva dintre cele clasice sunt

Nobody Nowhere $ Somebody Somewhere, de Donna Williams,
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Emergence: Labeled Autistic, de Temple Grandin ;i Margaret M.

Scariano SiThinkingin Pictures, de Temple Grandin). Recuperarea

consti in faptul ci au depilit unele simptome care iiimpiedicau

si triiasci vieli complete ;i pline de succes intr-o lume creati de

neurotipici.

DECUGETAT. . . . r t t O . . . . . . . . . . . . . .

Autismul trebuie vindecat?

Poate ci trebuie si avem in vedere aspectele etice atunci

cind discut5m despre conceptul de ,rvindecare" in cazul

autismului. A spune c5 autismul trebuie vindecat acordi

mai multd credibilitate ideii ci toati lumea trebuie si fie

,,normal5", cd este gre;it si fii diferit. Desigur, multor

oameni li s-ar pirea viala mai u;oari daci nu ar avea TSA.

Dar poate ci astfel nici cei cu talente deosebite nu ar avea

acele haruri. Ar mai fi creat Beethoven ,rSimfonia nr. 9"?

Ar mai fi venit Einstein cu ideea teoriei relativitifii? Temple

Grandin (care a creat facilitSli de manevrare pentru o treime

din efectivele de animale domestice din Statele Unite) este

de pirere c5 talentul ei la rezolvat probleme conceptuale se

datoreazi ,,abilitAtii ei de vizualizare ;i de a vedea lumea in

imagini" ce poate fi atribuiti diagnosticului de TSA.

Jerry Newport este un autor in v6rst5 de 52 ani, cu sin-

dromul Asperger, care a linut un discurs intitulat ,rOrice

copil cu autism trebuie si devini un succes", la Conferinla

Nalionali de Autism, organizati in 2001 de Autism Society

of America. Discursul siu a fost inspirat de preocuparea lui

privind ,,nofiunea irealisti gi dezbinitoare a comunitSlii

noastre, conform cSreia singurul ;i cel mai bun scop pentru

consumatorii no;tri este si devini normali"' El spunea: r,Nu

voi fi niciodati normal. Am devenit un succes. Am dob6ndit

37
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suficienti stimd de sine ca si dau tot ce e mai bun din mine

in fiecare demers. Antrenorul de baschet de la UCLA, John

Wooden, nume;te asta succes. Mi voi concentra pe modul

in care ?i putem invSla pe copiii no;tri si aibi incredere in ei,

sE profite din plin de ceea ce sunt, si i;itriiasci vielile pe

:":':'1":'::::'::": :. ..'.'. l": .... .. ..

Mitul #7, Oqmenii cu TSA nu ou emofii gi

nu se oto5eozd de olfi oomeni

Este adevirat ci mulli oameni cu TSA igi arati emotiile

diferit fafi de neurotipici. insi doar pentru c5 o persoani nu

igi manifesti emofiile in modul in care ne-am obi;nuit noi si fie
exprimate, nu inseamni cd aceasta nu are sentimente. E nevoie

doar si citegti relatSrile oamenilor cu autism ca sE realizezi ci
este posibil ca unii indivizi ?5i exprime emotiile diferit (Look Me

in the Eye', de John Elder Robison; Nobody Nowhere, de Donna

Williams) sau ci nu reutesc si ?5i arate emoliile pentru ci nu au

control asupra mupchilor lor sau asupra planific5rii motorii (The

MindTree, de Tito Rajarshi Mukhopadhyay).

Citind c5(ile persoanelor cu autism (Asperger's from
the lnside Out'?, de Michael John Carley; Life and Love: positive

Strategies for Autistic Adultsr, de Zosia Zaks; Your Life Is Not a

Label, de Jerry Newporl; Pretending to Be Normal,  de Liane

Holliday Willey), devine foarte clar ci sunt capabili si formeze

[e85turi emo[ionale strAnse cu alli oameni ;i chiar reu;esc si o

' Priveste-md in ochi. (N. tr.)

' Asperger intors pe dos. (N. tr. )
t Viqti qi drogoste: strdtegii pozitive pentru odullii outiSti. (N. tr.)
c Precinzdnd cA sunt normal. (N. tr.)
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facd. Unii oameni cu autism merg la intilniri, se clsitoresc ;i fac

copii- ca ;i noi. Poate ci sunt mai pulin expresivi decAt ceilalli

in ceea ce prive;te sentimentele lor sau poate doar le exprimi

diferit, dar nu inseamni ci nu se ata;eazi de ceilalli. Multe per-

soane cu TSA i;i exprimi dorinla de a avea prieteni, dar nu ;tiu
cum sE i;ifaci prieteni?n felulin care o fac neurotipicii.

Mitul #8, Persoonele cu TSA sunt violente

Unii indivizi cu autism au crize de tip meltdown', prin care

?;i exprimi frustrarea fa!5 de sine sau fa!5 de ceilalfi. Este

important si inlelegem ci toate comportamentele sunt o formi

de comunicare gi este la fel de important si inlelegem de ce o

persoani are o crizi de tip ,,meltdown" sau se autoagreseazi.

Cauza poate fi faptul ci resimte durere ;i nu are o alti modalitate

de a comunica acest lucru sau faptul ci este cople;iti de supra-

solicitarea senzoriali ori se afli in chinurile unei amintiri invo-

luntare (flashbock),specificd tulburirii de stres posttraumatic' in

timp, indivizii pot invSla sd se autoregleze. Cu toate acestea, nu

exist5 nicio corelalie intre violenla premeditati ;i autism. in luna

decembrie a anului 2012, un individ despre care se cuno;tea c5

are sindrom Asperger, dar;i alte tulburiri psihice, a impu;cat ;i
a ucis cAliva elevi 5iinv5litori de la ;coala primari Sandy Hook'

Este important si con;tientizim faptul ci agresorul era bolnav

psihic ;i avea nlulte probleme. Sindromul Asperger neasociat cu

alte tulburiri nu poate fi corelat cu violenla - depresia subsidiari

sau tulburirile de conduiti ori de dispozilie pot fi asociate cu un

comportament violent.

' Mecanism de reaclie la cople;irea senzorialS sau la nesatisfacerea

unei nevoi (dar.nu numai), ce ia forma unui acces de furie (privit

din exterior), pe durata ciruia persoana nu are control asupra

comportamentului siu. (N. tr.)


