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MULTUMIRI

As dori sa profit de aceastad ocazie pentru a le multumi tutu-
ror celor care m-au incurajat pe parcursul redactarii acestei carti.
Inainte de toate, as vrea s le multumesc sotiei mele, Jean, si fi-
ului meu, Freddie, pentru rabdarea pe care mi-au acordat-o de-a
lungul ultimilor doi ani. Fara ajutorul lor, aceasta carte nu ar fi
fost scrisa.

Apoi as dori sa le multumesc tuturor prietenilor si colegilor
care, de asemenea, m-au incurajat i m-au sprijinit.

In al treilea rand, vreau sd-mi exprim recunostinta fati de do-
ua prietene, Jo Delrée si Karen Sanders, pentru scrierea capito-
lului 18.

Nota

Practica si cunoasterea medicald se schimba si se dezvolta
constant pe masura ce devin disponibile rezultatele unor noi cer-
cetdri sau noi tratamente, pe masura ce se schimba procedurile
sau apar noi medicamente sau echipamente medicale.

Autorul si editorii au Incercat, pe cat le-a stat in putinta, sa se
asigure ca informatiile oferite in aceasta carte corespund celor
mai noi standarde ale practicii si legislatiei din domeniu.

CAPITOLUL 1

INTRODUCERE

Pand la urmd, ce este aceastd «boald» denumitd
sindrom Asperger?

Sa explic. La congresul anual al Royal College of Nursing,
care a avut loc la Harrogate in anul 2005, a existat o dezbate-
re despre o rezolutie privind serviciile dedicate celor cu proble-
me de invitare. In cursul unei interventii de doud minute in ca-
drul respectivei dezbateri, un asistent medical a povestit ca fiul
sdu, atunci in varstd de 12 ani, avea sindrom Asperger si cd era
posibil ca si el, tatdl, sa aibd aceastd boald. Acest autodiagnostic
se baza pe o lectura atenta a primelor doua capitole din cartea lui
Michael Fitzgerald, Autism and Creativity (2004). Cu cat asisten-
tul citea mai mult din cartea lui Fitzgerald, cu atat anumite aspec-
te ale vietii sale deveneau in sfarsit inteligibile. Vorbitorul atinse-
se momentul Evrika al intelegerii de sine.

Tot in acea zi, dar mai tarziu, In timpul unei pauze de cafea,
asistentul medical a fost abordat de un coleg de profesie care 1-a
intrebat, la modul cel mai serios si aparent fara sa stie prea mul-
te despre sindromul Asperger si tulburarile similare din spectrul
autismului, ce era si ,,boala* aceasta numita sindrom Asperger. Ar
fi un eufemism sa spunem ca asistentul nostru a fost uluit. Abia
a Ingénat cate ceva vag si inutilizabil despre faptul cad sindromul
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12 Christopher Barber

Asperger este o forma de autism si apoi, rusinat, s-a facut nevazut
in multime. Sperase s i se puna intrebari inteligente despre sin-
drom si despre experienta sa cu aceasta afectiune, sau ca cineva
sa profite de cunostintele pe care el le dobandise nu doar termi-
nand un masterat in domeniu, dar si lucrand cu persoane afectate
in contextul meseriei sale sau din postura de ,,ingrijitor neoficial*
al fiului sau. Nimeni nu manifestase vreun astfel de interes. Cam
atat 1i adusesera ,,momentul adevarului si cele cinci minute de
celebritate. Totusi, dezbaterea privind acea rezolutie care avusese
loc 1n cadrul congresului si propria sa contributie fusesera relata-
te de revista Nursing Times (2005). Acel asistent medical care a
luat cuvantul la congres am fost chiar eu, iar ,,autodiagnosticul*
mentionat a fost confirmat ulterior, dupa o serie de examinari.

Intrebarea care mi s-a pus insa persista, in ciuda acelei formu-
lari initiale oarecum lipsite de eleganta si tradand ignoranta ingri-
joratoare a asistentului respectiv. In cursul anului care a urmat,
m-am intrebat adesea, si i-am intrebat si pe altii, care ar fi rdspun-
sul potrivit la aceasta intrebare. in mod limpede, cateva fraze-cheie
nu puteau fi suficiente nici macar pentru a descrie trasaturile fun-
damentale ale autismului si ale sindromului Asperger. Cu atat mai
putin putea o astfel de abordare s& aproximeze o discutie serioasa
privind cauzele, tabloul clinic, evaluarea, efectele si interventiile
specifice acestor afectiuni. Au existat nenumarate discutii cu o
multime de oameni interesati, printre care unii care aveau copii cu
autism sau sindrom Asperger, asistenti medicali si sociali, si edu-
catori. In acest cadru, a aparut sugestia cd o carte despre sindro-
mul Asperger si autism dedicata in special asistentilor medicali ar
putea fi 0 maniera de a raspunde la intrebarea mea. In cursul ace-
lui an, ideea de a scrie o astfel de carte s-a inrddacinat si a crescut
in mintea mea. De unde si acest rezultat: o carte despre sindromul
Asperger si autism adresata asistentilor medicali.

Autismul si sindromul Asperger 13

Scop

Care este, asadar, scopul acestei carti? Nu exista deja destu-
le scrieri despre autism si sindromul Asperger? De unde nevo-
ia inca unui volum?

Admit, exista biblioteci intregi de carti, articole stiintifice si
materiale on-line despre autism si sindromul Asperger, si noi ast-
fel de lucriri apar aproape siptimanal. Insa conversatia pe care
am avut-o cu acel coleg la Harrogate, precum si discutiile ulte-
rioare, m-au convins cd informatia existenta, desi accesibila si
abundentd, nu-si atinge tinta.

Se pare ca asistentii medicali nu sunt informati si pregétiti in
ceea ce priveste sindromul Asperger si autismul in masura 1n care,
poate, ar trebui sa fie. Aceasta lipsa de pregatire este vizibila de fi-
ecare data cand merg cu fiul meu, care acum are saptesprezece ani
si care sufera de sindrom Asperger, la Departamentul de Urgente
din zona in care locuim. Cand i intreb pe asistentii medicali ce
stiu despre sindromul Asperger si despre autism, raspunsul e ta-
cerea. S-ar zice ca replica tipica — si limita cunostintelor multor
asistenti despre cele doud afectiuni — este urmatoarea: ,,Pai am
vazut candva filmul Rain Man, cel cu Dustin Hoffman. Era des-
pre autism, nu?* Aceasta lipsa de cunoastere este agravata de uti-
lizarea unui model biologic si medical, specific bolilor, pentru a
intelege autismul si sindromul Asperger. De aici ideea ca sindro-
mul Asperger este o boali — ceea ce, de fapt, este fals. In disertatia
scrisa pentru un masterat in educatie de catre Barber (o versiune
mai scurta se gaseste in Barber, 2001), autorul a evaluat necesi-
tatea unui curs acreditat despre tulburdarile din spectrul autismu-
lui conceput special pentru asistenti medicali. Barber sustine n
acest context ca, In general, oportunitatile de pregatire avansata
la care au acces n prezent asistentii medicali in cadrul clinic sunt
inadecvate. Acest studiu citeazd multi parinti ai unor copii sufe-
rind de tulburari din spectrul autismului care si-au exprimat con-
vingerea ca interventiile asistentilor medicali — atat in ceea ce-i
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14 Christopher Barber

priveste pe ei, cat si pe copiii lor — ar fi fost mai productive da-
ca ei ar fi cunoscut si inteles intr-o oarecare masurd problemele
specifice acestor afectiuni. Acest rezultat este sustinut si de ras-
punsurile unor persoane cu tulburari din spectrul autismului ca-
re au fost chestionate in cursul cercetarii lui Barber. Cei care au
raspuns au sugerat ca este nevoie de cursuri specifice pentru toti
asistentii medicali care intrd n contact cu acest grup de pacienti.

Barber se alatura astfel cercetatorilor care au sugerat ca per-
soanele cu tulburari din spectrul autismului sunt mai dispuse la
probleme de sanatate si boli somatice decat ansamblul populatiei,
diferenta care ar putea fi i mai mare 1n ceea ce priveste sanatatea
psihica si problemele de invatare. Clarke (1996) sustine ca anxi-
etatea, depresia, tulburdrile de dispozitie bipolare, schizofrenia
si alte forme asemanatoare de psihoza sunt mai frecvente la per-
soanele cu autism. Midence si O’Neill (1999) au subliniat nece-
sitatea ca toti profesionistii din sistemul medical, mai ales docto-
rii, sa constientizeze si sd inteleagd mult mai bine tulburarile de
dezvoltare precum autismul si sindromul Asperger. Green-Allison
(1999), fondatorul National Autistic Society — NAS (Societatea
Nationald pentru Autism din Marea Britanie), s-a aratat de acord
cu nevoia unui sistem fundamental de pregatire specific autismu-
lui, opinie sustinuta si de Peeters si Jordon (1999).

Pentru a face macar un prim pas in intelegerea autismului si
a sindromului Asperger, conceptiile biologice si medicale — rigi-
de, obtuze si limitate — trebuie abandonate in favoarea unor mo-
dele holiste si de naturad sociald. Sindromul Asperger si autis-
mul sunt afectiuni complexe, si cunoasterea in aceasta zona evo-
lueaza pe masura ce intelegerea cauzelor, a tabloului clinic si a
interventiilor terapeutice se schimba si se imbunatateste cu tre-
cerea timpului.

Barber (2001) a argumentat cd, deoarece adultii si copiii cu
tulburari din spectrul autismului au nevoie de o intreagd gama
de servicii medicale, prezenta unor asistenti medicali mai bine

Autismul si sindromul Asperger 15

pregdtiti ar trebui sa duca la o calitate Tmbunatatitd a serviciilor
oferite si, poate, la 0 mai buna atragere si pastrare 1n sistem a ce-
lor mai importanti si mai bine pregatiti profesionisti. Recrutarea
si pastrarea unor astfel de oameni sunt esentiale, iar accesul la
servicii medicale de calitate poate fi obtinut doar daca acesti
profesionisti beneficiazd de mai multa cunoastere despre nevoi-
le de asistenta medicald ale segmentului de pacienti mentionat.

Persistd, se pare, ideea ca sindromul Asperger si autismul sunt
afectiuni ale copilariei si cd, atunci cand aceste persoane devin
adulte, simptomele se amelioreaza radical sau chiar dispar. Astfel
de conceptii par sa fie sustinute de numarul mare de articole pu-
blicate despre copii cu sindrom Asperger si autism, si de un nu-
mar relativ redus de materiale despre adulti. Plecand de la aceas-
ta presupunere, eu, ca parinte al unui copil cu sindrom Asperger,
pot sd ma astept ca peste un an, cand copilul meu implineste 18
ani, acesta sa se simtd, deodatd, ,,mai bine*“. Ceea ce este foarte
improbabil — autismul si sindromul Asperger afecteaza pacientii
pe toata durata vietii. Stiu acest lucru din proprie experienta, fi-
ind eu insumi diagnosticat de curand cu autism Tnalt-functional/
sindrom Asperger.

Care este, asadar, scopul acestei carti? Raspunsul scurt este
o mai buna constientizare, intelegere si caracterizare a sindro-
mului Asperger si a autismului — si nu doar in randul asistentilor.
Chestionarul despre pregatirea in domeniul autismului si des-
pre nevoile de invatare ale asistentilor aplicat de Barber (2001)
a fost completat si de medicii dintr-un cabinet local de medici-
na de familie. Rezultatele au indicat o situatie similard in ceea
ce priveste lipsa cunostintelor si nevoia de pregatire in randul
medicilor de familie intervievati. Cum Insa doar trei medici au
completat chestionarul, nu putem generaliza aceste concluzii,
desi ele sugereaza nevoia unei pregatiri transprofesionale in do-
meniul tulburarilor din spectrul autismului.
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16 Christopher Barber

Nu este insd obiectivul acestei carti sa fie doar un exercitiu
academic de imbundtétire a constientizarii si informadrii in
privinta tulburarilor din spectrul autismului. Exista deja carti
si articole stiintifice despre multe dintre aspectele sindromului
Asperger si autismului, cele mai importante si accesibile fiind
Wing (1999), Jackson (2002) si Morgan (1996). Altele, precum
Fitzgerald (2004), Hobson (1993) sau Maurice (1993), adopta
perspectiva parintilor. Sper si intentionez ca informatia cuprinsa
in acest volum sa contribuie nu doar la imbunatatirea capacitatii
de intelegere a asistentilor, ci si a activitatii practice a acestora
atunci cand lucreaza cu si pentru persoane cu sindrom Asperger
si autism, cu familiile acestora sau cu alti apropiati.

Sper, de asemenea, cd unii asistenti medicali, si poate chiar
si unii dintre colegii nostri medici, vor putea deveni suficient
de interesati de sindromul Asperger si de autism pentru a studia
aceste afectiuni in profunzime. Sper chiar cd anumite persoane
se vor gandi sa se implice in mod deschis si in dezbaterile poli-
tice care ne privesc.

Ce inteleg prin aceste lucruri? De prea mult timp, asistenta ti-
pica pentru cei cu sindrom Asperger si autism — si pentru familii-
le lor — este lezata de lipsa cunoasterii, a intelegerii si a finantarii.
Rezultatul este ca acest grup a avut de pierdut. Serviciile clasi-
ce de asistentd au ramas adesea in urma initiativelor propuse
si sustinute de cei cu autism si tulburari din spectrul autismu-
lui si de familiile acestora. National Autistic Society (NAS) din
Marea Britanie este un astfel de exemplu. NAS este o organizatie
nonguvernamentald Infiintatd de parintele unui copil cu autism
pentru a veni in intdmpinarea nevoilor altor pdrinti aflati intr-o
situatie similara si ale persoanelor cu tulburari din spectrul autis-
mului. Intr-o lume ideald, necesitatea unui astfel de serviciu ar fi
trebuit recunoscuta si satisfacuta de profesionistii si agentiile din
domeniul medical, si asta cu mult Tnainte ca parintii sa observe
aceasta nevoie. S-ar fi preintampinat astfel apelurile parintilor,
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familiilor si cele ale persoanelor cu autism sau tulburari din spec-
trul autismului. Se poate argumenta cé nu asa au evoluat lucruri-
le, si nu doar in cazul serviciilor dedicate celor cu autism. Multe
alte afectiuni au beneficiat de atentia si asistenta oferite de ca-
tre organizatii nonguvernamentale Inainte ca serviciile medica-
le clasice sa le ia In considerare.

In cazul autismului, aceasta situatie ar putea sa fie, direct sau
indirect, rezultatul , transformarii victimei in tap ispasitor®, adi-
ca al aga-numitei teorii a ,,mamei-frigider* despre cauzele autis-
mului, care s-a bucurat de un mare succes spre sfarsitul anilor
1960 (Bettleheim, 1967). Intr-adevir, Caiseal Mor, un australian
cu autism, a fost supus unor teribile abuzuri fizice, sexuale, psi-
hologice si emotionale la o varsta frageda, in timpul anilor 1960,
pentru ca se credea ca autismul poate fi ,,vindecat™ prin folosirea
unor astfel de interventii (Mor, 2007). Daca astfel de conceptii
depasite au ajuns la groapa de gunoi a istoriei, nu la fel s-a in-
tamplat, din nefericire, cu discriminarea celor suferind de autism
si tulburari din spectrul autismului. Acest subiect va fi discutat
mai pe larg in continuare. Este datoria si totodatd responsabili-
tatea tuturor profesionistilor din domeniul medical, dar si din cel
social sau educational, sa recunoasca si sa combatd cauzele si
efectele discrimindrii celor cu tulburari din spectrul autismului.
Personalul medical si din serviciile de asistenta sociala are dato-
ria de a-i sustine pe cei cu autism si tulburari din spectrul autis-
mului, inclusiv ajutdndu-i sa participe 1n activitati ,,politice* pre-
cum asa-numitele actiuni mad pride', daca persoanele respective
doresc asa ceva. Mai aproape de situatiile de zi cu zi, personalul
medical si de asistenta sociald este dator sa se asigure ca serviciile
si informatiile de care au nevoie persoanele cu autism si tulburari

! Dupa modelul paradelor si al actiunilor gay pride organizate de comunitatile
de homosexuali — manifestari publice si campanii de afirmare a drepturilor si
identitatii celor etichetati drept pacienti psihiatrici. Prima astfel de manifestare
a avut loc la Toronto in anul 1993.
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din spectrul autismului, familiile lor si ,,ingrijitorii nespecializati*
exista si sunt accesibile. De asemenea, personalul trebuie sa se asi-
gure ca situatiile in care cei cu autism si familiile lor sunt nevoiti
sa lupte pentru a obtine informatii si asistenta adecvate, dar si pen-
tru un minim respect sau demnitate, tin de trecut. Pentru a-si in-
deplini aceste obligatii, acesti profesionisti au responsabilitatea
de a constientiza si de a Intelege ce sunt si ce nu sunt autismul si
sindromul Asperger. Acesta este si scopul acestei carti: sd ajute
la cresterea si imbundtatirea constientizarii si intelegerii; sa ofere
asistentilor medicali, medicilor si altor categorii de personal me-
dical si de asistenta sociala informatiile necesare pentru a le per-
mite acestora ,,sa fie alaturi“ de cei cu autism si de familiile lor,
si, prin aceasta, si concentreze atentia asupra imbunatatirii servi-
ciilor medicale si a interactiunii asistentilor medicali cu persoane-
le cu tulburari din spectrul autismului.

Scopuri si obiective

Asa cum s-a spus deja, scopul declarat al acestei carti este
imbunatatirea interactiunii profesionale a asistentilor medicali
cu persoanele cu autism si tulburari din spectrul autismului prin-
tr-o mai buna constientizare, cunoastere si intelegere a urmatoa-
relor aspecte:

e ce sunt si ce nu sunt autismul si tulburarile din spectrul autis-
mului;

e probleme legate de diagnostic;

e istoria autismului;

e cauzele posibile ale autismului si tulburarilor din spectrul au-
tismului;

e problemele care afecteaza copiii, adolescentii si adultii cu au-
tism si tulburari din spectrul autismului, precum si familiile
acestora;
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e interventiile asistentilor medicali dedicate copiilor, adolescen-
tilor, adultilor si ,,ingrijitorilor nespecializati.

Pentru a atinge aceste scopuri, cititorul va fi capabil:

e sa defineasca atdt autismul, cat si sindromul Asperger, si sa
discute diversele definitii existente;

e si evalueze valoarea si adecvarea diverselor instrumente de
diagnostic existente;

e si situeze autismul si sindromul Asperger in context istoric;

o siinteleaga si sa discute cauzele posibile ale autismului si ale
sindromului Asperger;

e siinteleagd si sa discute efectele autismului si ale sindromului
Asperger din copilaria timpurie pana in viata adulta;

e sid inteleaga si sd discute efectele autismului si ale sindromu-
lui Asperger asupra intregii familii.

e sd aplice intelegerea descrisd mai sus in mediul de lucru pro-
fesional.

Aceste scopuri si obiective nu sunt exclusive, iar intentia mea
este sd pun sub semnul intrebarii si sa schimb modul in care citi-
torul constientizeaza si intelege autismul si sindromul Asperger.
Intentia este ca, astfel, sa se ajungd la o modalitate ameliorata
de lucru cu acest grup de persoane.

Privire de ansamblu asupra cartii

Acest volum acopera toate etapele majore din viata unei per-
soane cu autism sau tulburari din spectrul autismului, de la co-
pilaria timpurie pana in viata adulta.

Capitolul 2 urmareste ce sunt si ce nu sunt de fapt autismul,
sindromul Asperger si alte forme de tulburari din spectrul autis-
mului. Existd confuzii serioase 1n privinta semnificatiei diverse-
lor notiuni implicate si a privi afectiunile respective prin prisma
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unui ,,model medical“! mai degraba reductionist ma ajuta la eli-
minarea acestor confuzii. Este posibil ca o preferinta inconstienta
pentru un astfel de model sa fi condus la formularea unei intre-
bari precum: ,,Ce este aceastd boala numita sindrom Asperger ?*.
In consecinti, acest capitol se concentreaza asupra principalelor
semne ale autismului si ale sindromului Asperger, si asupra mo-
dului in care, prin folosirea diverselor instrumente de evaluare
existente, se ajunge la un diagnostic.

Capitolul 3 descrie istoria autismului si a sindromului Asperger
in context social, medical si religios.

Capitolul 4 se concentreaza asupra cauzelor autismului, ale
sindromului Asperger si ale altor tulburari din spectrul autismu-
lui. Recent, au existat discutii controversate si adesea aprinse des-
pre rolul vaccinului MMR? (antirujeola-oreion-rubeold) si despre
relatia dintre mama si copil ca posibila cauza a autismului si a sin-
dromului Asperger. Va fi evidentiata aceasta dezbatere, precum si
cercetarile despre cauzele genetice si ambientale ale autismului.

Capitolul 5 este orientat spre problemele care tin de diagnos-
tic atat in cazul copiilor, cat si in cel al adultilor. Vor fi sublinia-
te diferentele de diagnostic dintre autism si sindromul Asperger,
precum si diferentele si adecvarea diverselor instrumente de di-
agnostic aplicate copiilor si adultilor.

Capitolul 6 descrie traseul unui adult catre, prin si dincolo
de diagnostic.

Urmatoarele trei capitole (capitolele 7, 8 si 9) exploreaza
diferentele la nivel de tablou clinic, dar si de experienta traita, in-
tre autism si sindromul Asperger incepand din copilaria timpurie
pana in viata adulta. Multe carti si articole tind sa se concentreze

! Modelul medical, in cazul mai multor afectiuni de natura psihiatrica, presu-
pune explicarea simptomelor relevante prin descoperirea unor cauze biologi-
ce relativ insensibile la istoria personald, contextul social sau cultural samd.
Afectiunile respective pot fi asimilate astfel conceptului medical de boala.

2 MMR - measles, mumps and rubella — ,;rujeold, oreion si rubeold* (en. in
original).
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asupra copiilor aflati la varste mici, ceea ce sugereaza faptul ca
acestea sunt afectiuni ale copildriei care dispar in mod miraculos
cand o persoana devine adulti. Insa, in cursul ultimilor ani, au apa-
rut tot mai multe publicatii pe tema adolescentilor cu autism si sin-
drom Asperger si a sexualitatii, a relatiilor personale si a abilitatilor
sociale ale acestora (Jackson, 2002, Willey, 2003, Wrobal, 2003,
Harpur et al., 2006, Painter, 2006, Larkey, 2007, Yoshida, 2007).
Cu toate acestea, se pare ca deocamdata exista putine studii dedi-
cate adultilor cu aceste afectiuni. Morgan (1996) este una dintre
putinele exceptii. Capitolul § reia astfel de probleme de diagnos-
tic asa cum se manifestd acestea n cazul adultilor si studiaza fe-
nomenul ,,autodiagnosticului de autism si sindrom Asperger, pre-
cum si autoexpunerea si riscul de a fi ,,exclus® la care sunt expu-
se numeroase persoane cu autism si sindrom Asperger. Pe langa
aceste teme, vor fi subliniate problemele de sanatate mintala ale
adultilor cu tulburari din spectrul autismului care pana acum au
fost pe nedrept neglijate.

Capitolul 10 studiaza legaturile dintre problemele de sdnatate
mintala si autism sau sindromul Asperger. Un studiu recent rea-
lizat de National Autistic Society din Marea Britanie in privinta
experientelor adultilor cu tulburari din spectrul autismului si a
serviciilor la care acestia au acces (NAS, 2008) arata ca unul din
trei astfel de adulti suferd, de asemenea, de probleme de sanata-
te mintald, mai ales de depresie, Tn urma izolarii sociale. Vor fi
subliniate tratamente si solutii posibile pentru problemele de sa-
natate mintala (Dubin, 2009).

Capitolul 11 discuta relatia dintre autism si componenta pe-
nald a sistemului de justitie, precum si implicatiile pentru cei ca-
re lucreaza in acest sistem.

Urmatoarele sase capitole (capitolele 12-17) descriu inter-
ventiile de asistentd din mai multe perspective. Primul dintre
aceste capitole este de naturd istorica si se concentreaza asu-
pra asistentei medicale si, atunci cand este relevant, asupra
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interventiilor medicale si sociale folosite in trecut (de la cele ex-
trem de ciudate, la cele folositoare sau la cele stralucite), in pre-
zent si, uitdndu-ne putin in ,,globul de cristal®, in viitor. Capi-
tolele 13 si 14 discuta planificarea axata pe individ si persona-
lizare, asa cum se aplicd acestea la cei cu autism. Capitolul 15
priveste problemele senzoriale despre care se crede ca ar influenta
multe, dacd nu majoritatea aspectelor autismului. Capitolul 16
se Indreapta asupra interventiilor de asistenta dedicate ,,adultilor
independenti* cu tulburari din spectrul autismului A. Desi multi
adulti cu tulburari din spectrul autismului sunt capabili sd obtina
locuri de munca decente si platite, sa traiasca pe cont propriu, sa
aibd o viata sociala consistentd, sa formeze legdturi cu alte per-
soane si chiar sa se cdsatoreasca si sd aiba copii, multi nu sunt
capabili de astfel de lucruri si au nevoie de sprijin pentru a atin-
ge un grad ,,rezonabil* de independenta. Chiar si cei care sunt ca-
pabili sa traiascd independent ar putea avea nevoie de o gama de
interventii de asistentd pentru a-si mentine independenta. Printre
aceste interventii se numara utilizarea cu pricepere si empatie a
evaluarilor de diagnostic pentru adultii care se considera sau sunt
considerati de altii n spectrul afectiunilor autiste, sprijin pentru
cei care nu au primit incd un diagnostic oficial, sprijin pentru cei
care vor sd dezvaluie faptul ca au autism fatd de persoane impor-
tante, cum ar fi angajatori sau colegi, sau sprijin pentru adultii cu
tulburari din spectrul autismului atunci cand acestia au nevoie sa
uzeze de serviciile medicale. Ultimul capitol din aceasta sectiune
(capitolul 17) priveste zona, in mare parte neglijata, a nevoilor de
asistentd medicald si sociala ale ingrijitorilor nespecializati care
se ocupa de persoane cu autism si sindrom Asperger, fie ca este
vorba de parinti, frati, parteneri, copii sau prieteni. Este trist i se
uitd adesea ca Ingrijitorii nespecializati au si ei probleme care ra-
man de multe ori nerezolvate — uneori consecintele fiind tragice
pentru familie si pentru societate in ansamblul ei. Capitolul scoate
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in evidenta rolul asistentului medical si al altor profesionisti din
sistemul sanitar in rezolvarea acestor probleme.

Capitolul 18 se refera la luarea deciziilor de cétre persoane-
le cu tulburari din spectrul autismului.

Capitolul 19 ofera un foarte scurt rezumat si aduce laolalta
o serie de idei, precum folosirea etichetarii si a limbajului drept
structuri de putere care pot conduce la furnizarea de servicii in-
adecvate si insuficiente celor cu autism si sindrom Asperger.

La sfarsitul cartii veti gasi o selectie de resurse foarte utile
celor care suferd de tulburari din spectrul autismului si celor ca-
re 1i ingrijesc.

Concluzii

Sper ca interesul si curiozitatea dumneavoastra in ceea ce
priveste autismul, sindromul Asperger si tulburarile din spectrul
autismului au fost starnite si cd, mai degrabd decat sa respingeti
acest subiect, incepeti sd puneti sub semnul intrebarii ideea ca au-
tismul si sindromul Asperger sunt boli, precum si folosirea unui
model tip boala pentru a concepe aceste afectiuni. Autismul si sin-
dromul Asperger nu sunt boli, ci moduri diferite de a trdi, de a gan-
di si de a percepe si procesa informatia senzoriala — moduri diferite
aprivi, de a Intelege si de a interactiona cu lumea si cu alti oameni.

Atat probele circumstantiale, precum si cele stiintifice, ara-
ta ca asistentii medicali nu au cunostintele despre autism si sin-
dromul Asperger pe care poate ar putea si ar trebui sa le posede.
De aceea, asa cum s-a spus deja, scopul acestei carti este sa aju-
te la eliminarea acestei lacune din cunostintele si capacitatea de
intelegere a asistentilor, schimband astfel atitudinile si modali-
tatea de lucru cu persoanele cu autism si sindrom Asperger. Prin
aceastd schimbare sper sa se imbunatateasca serviciile medica-
le si cele de asistenta, si sa se modifice experientele negative ale
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persoanelor cu tulburari din spectrul autismului si ale celor care
ofera servicii medicale si de asistenta.

Retineti!

e Scopul acestei carti este imbunatatirea constientizarii si
intelegerii de cdtre asistentii medicali si alti profesionisti din
sistemul sanitar a persoanelor cu tulburari din spectrul autis-
mului.

o Cartea a fost scrisa tocmai ca raspuns fata de lipsa de
intelegere manifestata de un asistent.

o Autismul si sindromul Asperger: ghid pentru asistenti medicali
trateaza o gama largd de teme legate de ingrijirea si sprijini-
rea celor cu o tulburare din spectrul autismului din diferite
perspective.
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CAPITOLUL 2

CE SUNT SI CE NU SUNT AUTISMUL SI
SINDROMUL ASPERGER

Nu tot ce se abate de la normd, fiind astfel ,anormal’,
trebuie sd neapdrat si inferior.
Hans Asperger (1938)

In acest capitol vom studia si defini pe scurt semnificatiile au-
tismului si ale sindromului Asperger folosind diversele criterii de
diagnostic existente, precum si experientele si povestile de viata
ale unui mic numaér de persoane care prezintd aceste afectiuni.
Desi intentia ar fi ca experientele oamenilor sé sustind criteri-
ile de diagnostic, exista totusi anumite contradictii pe parcurs.

Acest capitol va discuta, de asemenea, urmatoarele teme:
Ce nu este autismul.

Incidenta autismului si a sindromului Asperger.

Ce sunt de fapt autismul si sindromul Asperger.

Daca exista sau nu diferente intre cele doud afectiuni.
Autismul si sindromul Asperger in perspectiva ,,diferiti, dar
egali“ — autismul ca ,,devianta* si autismul ca ,,anormalitate*
(vezi fraza lui Hans Asperger de mai sus).

Ce nu este autismul

In primul rand, sa spunem ce este evident. Autismul nu este:
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e 0 boala;

e contagios;

e o afectiune a copildriei, care se remediaza sau dispare in mod
magic atunci cand persoana respectiva devine adulta;

e o forma de psihoza infantila;

e o forma de devianta negativa sau sociala;

e un verdict negativ pe viata.

Multi profesionisti din sistemul sanitar, inclusiv asistenti me-
dicali, lucreaza inca mai degraba sub auspiciile unui model ,,me-
fel de model, ca sa simplificim, considera majoritatea — daca nu
toate problemele de sanatate — drept ,,boli*, si 1i priveste pe cei
afectati drept ,,bolnavi“. De aceea, atat autismul, cat si sindro-
mul Asperger sunt considerate boli. Aceasta perspectiva afectea-
za comportamentul social, psihologic si emotional al persoane-
lor diagnosticate, acesti oameni fiind considerati invalizi din cau-
za afectiunii de care suferd, nu din cauza mediului in care traiesc.
In aceasta abordare este prezentd implicit ideea c, fiind boli, au-
tismul si sindromul Asperger pot fi vindecate si, poate, eradica-
te. Lucy Clark, in cuvantul inainte scris pentru Lawson (2008),
observa ca:

Modelul medical ramdne perfect vizibil in mare parte dintre
publicatiile recente despre autism si, ca atare, structureaza
modul in care sunt construite serviciile de asistentd pentru
persoanele cu autism.

Lawson (2008: 9)

S-ar putea afirma ca unul dintre scopurile modelului medical
este ,,normalizarea®, acest model urmarind sa faca persoanele cu
dizabilitati ,,pe cat de normale posibil® si, astfel, mai putin devi-
ante si tratate drept inferioare. Modelul realizeaza acest obiectiv
reducéand dizabilitatile persoanei n cauza prin modificarea com-
portamentului acesteia mai degraba decat sa puna in discutie si
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sd schimbe perceptia si atitudinile altor oameni fata de persoana
cu dizabilitati. S-ar putea argumenta insa ca ,,normalizarea pu-
ne semnul egal intre dizabilitati si un tip de a concepe structu-
rile de putere care echivaleaza ,,normal cu ,,bun si ,,anormal®
cu ,,rau. Cei caracterizati drept anormali devin devianti si pot fi
tratati ca atare.

Un model social, in schimb, nu neagd sau minimalizeaza
greutdtile si problemele cat se poate de reale pe care le au per-
soanele cu autism in viata de zi cu zi. Insa un astfel de model si-
tueaza cauza acestor probleme nu in pacientul cu autism, ci in me-
diu si in lipsa de intelegere si de acceptare de catre ceilalti atat
a persoanelor cu autism, cat si a dificultatilor lor. De aceea, ob-
stacolele ridicate de cei care nu inteleg autismul provoaca mul-
te dintre problemele cu care se confrunta persoanele autiste. Nu
vreau sa sugerez insd cd autismul va disparea din momentul in
care personalul din sanatate, publicul si societatea nu vor mai ri-
dica astfel de obstacole.

Ideea cd anumite forme de ,,dificultati de invatare® sunt ,,con-
tagioase™ are o istorie lunga si, probabil, este rezultatul unei
conceptii ,,medicale despre ,,boala“. Chiar foarte recent, in anii
1980, nu era neobisnuit ca in serviciile de asistentd pentru cei
cu dificultati de Tnvatare sa vezi angajatii refuzand sa foloseas-
ca aceeasi vesela sau aceleasi tacamuri folosite de persoanele cu
dizabilitati sau chiar sa stea pe aceleasi scaune de teama sa nu ,,ia*
dizabilitatile respective. Poate ca exista o conceptie inconstienta
ca autismul ar fi ,,0 boald a copilariei” in cam acelasi sens ca ruje-
ola, oreionul sau varicela. De aceea, primele studii despre autism
si primele interventii pentru autism si sindromul Asperger s-au
concentrat asupra copiilor. Abia la mijlocul anilor 1990 au ince-
put sa apara publicatii dedicate adolescentilor si adultilor cu au-
tism, una dintre acestea fiind Morgan (1996). Ideea ca autismul es-
te o afectiune a copildriei ar putea proveni din faptul ca unul dintre
criteriile fundamentale de diagnostic pentru autism si pentru sin-
dromul Asperger este ca semnele si simptomele relevante trebuie
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sa fie prezente la persoana respectiva din copildria timpurie. Insa
aceasta conceptie cuprinde la nivel implicit ideea ca persoana cu
autism va ,,depdsi‘ aceasta afectiune pe masura ce se maturizeaza.

Autismul si sindromul Asperger nu sunt boli psihice ca ata-
re si in mod clar nu sunt forme de psihoza, infantild sau de alt
tip, desi existd diverse categorii de probleme de sanatate min-
tald care pot avea o incidenta mai ridicatd decat media in cazul
persoanelor cu autism si sindrom Asperger. Chiar si asa, autis-
mul a fost adesea denumit ,,psihoza infantila“ in anii 1960-1970.

Autismul ca forma de devianta va fi discutat mai tarziu. Devi-
anta poate avea atat aspecte pozitive, cat si negative, date fiind
polarizirile sociale si politice din lumea noastra. In orice caz, au-
tismul nu este o ,,condamnare pe viata* nici pentru persoanele di-
agnosticate, nici pentru familiile si prietenii acestora. Autismul
este o0 modalitate diferitd si unica de a interactiona si comunica
cu sine, cu altii si cu mediul, si de aceea nu ar trebui considerat
o anormalitate.

Incidenta autismului si a sindromului Asperger

In prezent, in Marea Britanie triiesc circa 60 de milioane de
oameni (Marea Britanie cuprinde Anglia, Tara Galilor, Scotia si
Irlanda de Nord).

Gen

Se pare cd mai multe femei decat barbati au autism, rapor-
tul fiind, poate, de 4:1 (f:b). Motivul este neclar. Insa, indife-
rent de gen, cei cu autism par sd aiba un creier mai Inclinat
spre ,,sistematizare” (masculin) si mai putin ,,empatic” (femi-
nin) (Baron-Cohen, 2005).

Autism
Diferiti autori furnizeaza date diferite privind incidenta au-
tismului:
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e Dupa Yoshida (2007), circa 1% din populatia mondiald are
autism. Asta ar iTnsemna circa 600 000 de persoane in Marea
Britanie (in Romaénia erau inregistrati 3 800 de copii autisti
in anul 2010).

e Morgan (1996) sugereaza ca in Marea Britanie ar exista cir-
ca 300 000 de persoane cu tulburari din spectrul autismului.

e Lawson (2008) afirma ca incidenta pentru tulburarile din spec-
trul autismului este de pana la o persoana din 58. La populatia
actuala, cifra ar fi de un milion de oameni in Marea Britanie.

e Conform lui Aylott (2010), circa 1% din totalul copiilor si al
adultilor sufera de o tulburare din spectrul autismului. Totusi,
autoarea afirma, de asemenea, ca lipsa unui diagnostic formal
in cazul populatiei adulte ar putea insemna ca incidenta co-
rectd la adulti nu este determinata.

Sindromul Asperger

e Attwood (2000) sustine ca incidenta sindromului Asperger di-
fera din cauza modalitatilor diferite in care sistemele de cla-
sificare DSM-IV'! si ICD-10? folosesc criteriile de diagnostic.
Metodele de cercetare, de colectare si de analizad a datelor ar
putea duce si ele la rezultate diferite. Incidenta variaza intre
0,3 51 8,4 1a 10 000 de persoane, ceea ce Insemna ca Intre 1 800
si 50 400 de persoane cu sindrom Asperger in Marea Britanie.

e Fitzgerald (2004) sugereaza o incidenta totala pentru toate
tulburarile din spectrul autismului de 91 la 10 000 de persoa-
ne, o ratd care ar insemna 546 000 de persoane cu tulburari
din spectrul autismului in Marea Britanie. Fitzgerald impar-
te aceasta cifra dupa cum urmeaza: (a) autism clasic — cei cu
un 1Q sub 70 (dizabilitati de invatare): 5 la 10 000 (30 000 de

' Diagnostic and Statistical Manual of Mintal Disorders — Manualul Asociatiei
Psihiatrice Americane. Editia curentd este cea de-a patra, revizuita (IV-TR).

2 International Classification of Diseases — Manualul Organizatiei Mondiale a
Sanatatii. Editia curenta este cea de-a zecea.
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persoane) si (b) sindrom Asperger/autism inalt-functional —
cei cu un IQ de peste 70 (,,inteligentd normala“): 35 1a 10 000
(210 000 persoane).

Diferentele dintre numarul de persoane cu autism prezentat
de Morgan si cel oferit de Yoshida ar putea fi cauzate de distanta
de unsprezece ani dintre cele doua studii. Metodologiile de cer-
cetare distincte si filosofiile diferite ale celor doi autori ar putea
si ele sa explice cifrele — distanta semnificativa de la o incidenta
de circa 300 000 la una de un milion de persoane suferind de o
anumitd forma de autism.

Insa, ca la toate statisticile, trebuie sa privim cu precautie re-
zultatele. Acel 1% mentionat de Aylott ii reprezinta doar pe cei
care au primit un diagnostic oficial sau ii include si pe cei ca-
re s-au ,,autodiagnosticat™ sau pe cei care, fie din cauza jocului
probabilitétilor sau a semnelor prezentate de unele persoane, au
autism, dar nu au fost diagnosticati? Cum s-a spus si mai sus, in
ce masura folosirea unor instrumente, metode si criterii de dia-
gnostic diferite duce la rezultate diferite? In ce masura surprind
statisticile afectiuni diferite? Masuram acelasi ,,autism“? Daca
nu, va exista un impact asupra datelor oferite. Din toate aceste
motive, Incercarea de a afla numarul exact al persoanelor cu au-
tism si sindrom Asperger nu va putea fi niciodata o stiinta exac-
ta, ci intotdeauna o estimare.

Ce sunt autismul si sindromul Asperger?

Asadar, ce anume sunt autismul si sindromul Asperger?
Existd mai multe raspunsuri: primul afirma ca autismul nu es-
te o afectiune unitara si staticd, ci un spectru de afectiuni. Acesta
este motivul pentru care veti vedea adesea referinte la ,,tulburari
din spectrul autismului®. Autismul cuprinde forme diverse, de la:
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e _moderat” — caz in care persoana este capabild s functioneze
relativ bine 1n cadrul societatii, si nu necesita un nivel ridicat
de asistenta specializata;

la

e _sever® — caz in care majoritatea (daca nu toate) aspectelor
si zonelor existentei unei persoane sunt afectate, fiind nece-
sar mult sprijin — adesea complex — pentru ca acel om sa faca
fata vietii in societate.

Cum s-a mai spus, unele persoane cu tulburari din spectrul
autismului au un I1Q foarte ridicat, In timp ce altele pot avea un
IQ sub sau mult sub nivelul mediu, cele din urma fiind conside-
rate astfel cu ,,dizabilitati de Invatare” intr-o manierd similara
cu cea In care sunt priviti cei cu sindromul Down, de exemplu.
Cei cu un 1Q mai mare decat media vor fi etichetati probabil ca
avand sindrom Asperger sau autism inalt-functional. Exista, de
asemenea, ,,idioti savanti*, persoane care au dificultati semnifi-
cative cu majoritatea aspectelor vietii, oameni care, de exemplu,
nu stiu cum sa se spele si sa se imbrace singuri sau cum sa folo-
seascd furculita si cutitul, dar care au capacititi extraordinare in
ceea ce priveste un talent specific, limitat si izolat. Astfel de ta-
lente sunt, de exemplu, cele matematice, de memorie (capacita-
tea de a retine date calendaristice, succesiuni de evenimente sau
informatii), muzicale sau artistice. Despre multe personalitati pu-
blice se spune ca ar avea sau ar fi avut sindrom Asperger sau au-
tism inalt-functional. Unele dintre acestea sunt:

e Bill Gates (fondatorul Microsoft).

e Sir Patrick Moore (astronom).

e Lord Keith Joseph (politician conservator care a fost minis-
trul Educatiei la inceputul anilor 1980, in guvernul Margaret
Thatcher).

e Peter Sellers (actor).

e Lewis Carroll (autorul cartii Alice in Tara Minunilor).

e William Butler Yeats (poet).
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e Eamon de Valera (politician irlandez si prim-ministru al gu-
vernului Republicii Irlanda).

e Ludwig Wittgenstein (filosof).

e Temple Grandin (profesoara de managementul bovinelor din
SUA).

Autismul

Afectiunea cunoscutd sub numele de autism nu a fost inca de-
finitd. Aceasta situatie ar putea fi rezultatul multitudinii de ,,eti-
chete* existente, care produc confuzii. Printre ele: autism, sin-
drom Asperger, autism clasic, autism nalt-functional, tulburare
din spectrul autismului, autism atipic, tulburare autista, sindrom
Asperger sau tulburare pervaziva de dezvoltare. Multe dintre
acestea se refera fie la aceeasi afectiune, fie la unele similare. Pe
parcursul acestui volum, termenii ,,autism®, ,,autism inalt-func-
tional®, ,,sindrom Asperger*, ,,tulburari din spectrul autismului*
sau ,,afectiuni din spectrul autist™ vor fi folositi pentru a evita,
sper, orice confuzie cu privire la afectiunea cunoscuta sub nume-
le de autism. Multe persoane cu tulburari din spectrul autismu-
lui, si multe fara, prefera termenul ,,afectiune celui de ,,tulbura-
re*, considerand ca cel din urma este un termen negativ. Asadar,
sd Intrebam iar: ce este autismul ?

Autismul este o afectiune care se manifesta pe tot parcur-
sul vietii si care cuprinde trei zone specifice in care persoana
afectata poate experimenta dificultiti majore: comunicarea so-
ciald, interactiunea sociald si imaginatia sociala. Wing (1981)
denumeste aceste probleme ,,triada invaliditatilor®.

Comunicarea
Pentru persoanele cu tulburari din spectrul autismului, ,,lim-
bajul nonverbal poate sa para la fel de straniu ca limba chine-
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za. Vezi caseta 2.1 pentru o exemplificare a dificultatilor cu ca-

re se poate confrunta o persoana cu autism.

Persoanele cu autism pot avea probleme atat cu intelegerea
limbajului verbal, cat si a celui nonverbal. Aici ne putem referi
la mai multe lucruri.

e Subtilitatile limbajului vorbit sunt adesea ratate. Multe dintre
persoanele cu autism nu inteleg sarcasmul, jargonul, multe ti-
puri de umor si expresii precum ,,Meserie!“. ,,Meserie” poa-
te sa insemne ca ceva este ,,bun®, ,la moda“ sau ,,popular®.
Pentru cei cu autism cuvantul va desemna o ,,ocupatie*. Multe
persoane cu autism Inteleg limbajul direct si literal. Asa ca nu
intrebati o persoana cu autism daca posteriorul dumneavoas-
trd pare mare Intr-o anumita costumatie, decat daca vreti sigur
sa aflati adevarul.

e Multe persoane autiste au dificultati cu pronumele personale
precum ,,eu” sau ,,tu. Concepte precum ,,acum®, ,,mai tarziu*,
,»mai putin“ si ,,mai mult* pot pune si ele probleme.

e Se considerd cd cea mai mare parte din comunicarea umana
are loc la nivel nonverbal — gesturi, expresii faciale, tonul vo-
cii. Cei mai multi sau chiar toti cei cu autism nu sunt insa ca-
pabili sa detecteze si sa interpreteze aceste semnale. De exem-
plu, nu vor fi observate indiciile nonverbale care arata ca inter-
locutorul se plictiseste, cd vrea sa schimbe subiectul sau sa in-
cheie conversatia, sau cand 1i displace continutul conversatiei.

e Unele persoane cu autism nu pot vorbi sau au un repertoriu
verbal foarte limitat, si chiar daca inteleg ce le spune o alta
persoand, pot prefera sa foloseasca alte forme de comunica-
re, precum limbajul semnelor. Alti oameni cu autism pot avea
abilitati bune de comunicare verbala, dar repeta anumite cu-
vinte sau expresii-cheie, sau observatiile altora. Aceasta ma-
nifestare este denumita ,,ecolalie®.
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Caseta 2.1. Un exemplu

Vicky, o persoand cu autism, in varsta de 45 de ani, avea o pro-
gramare la un consilier pentru persoane cu dizabilitati la centrul
local pentru locuri de munca. Din nefericire, ea a mers la un alt
birou, pentru ca in oras sunt doua astfel de centre.

Vicky a intrebat un membru al personalului administrativ cum
se ajunge la birou. Acesta a indicat vag o directie neclara.
Atunci cand Vicky i-a cerut sa spuna mai clar, femeia respecti-
va s-a plans ca Vicky tipa la ea si ca nu este sarcina ei sa suporte
asa ceva. Vicky si-a cerut scuze si a plecat.

Aincercat sd gdseasca centrul pentru locuri de muncd urmand
instructiunile primite, dar nu a reusit. S-a intors la biroul men-
tionat mai sus inghetatad si uda (ningea) si a cerut iar sd i se ex-
plice cum se ajunge la centru. Femeia de la personal i-a ras-
puns iar aratand cu degetul foarte vag, dar de data asta intr-o
alta directie. Vicky a incercat iar sa gdseasca cladirea, dar, nepu-
tand, s-a intors si mai udd, si mai enervatd. Deja Vicky era spe-
riata pentru cd intarziase la intalnirea programata, si aproape ca
ii curgeau lacrimile de nervi.

I-a spus persoanei de la administratie ca e autista si ca are nevo-
ie de instructiuni verbale foarte clare si precise pentru a ajunge
la cladirea centrului, si ca ardtatul vag cu degetul nu ii este de
ajuns. Femeia i-a rdspuns ca ar fi trebuit sd aiba pe cineva cu ea
si ca nu ar fi trebuit sa iasa in oras singura.

Vicky a iesit din cladire plangand de furie si frustrare din cau-

za tratamentului neprofesionist si rautdcios la care fusese supu-
sa. Tot ce ar fi trebuit sa spuna femeia de la personal era:,Cand
iesi din cladire, mergi la dreapta, treci strada, ia-o la stanga, apoi
la dreapta. Mergi pand la capatul strazii (vei avea in fata soseaua
principala cu cate doua benzi pe sens), apoi ia-o la dreap-

ta. Cladirea unde trebuie sa ajungi este pe partea dreapta, la
cinci minute de mers. Este situata vizavi de o sectie de politie.”
A fost peste capacitatile persoanei respective s ofere astfel de
instructiuni simple sau sa utilizeze tehnici corecte si potrivite de
calmare fata de cetdtenii anxiosi.
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Interactiunea sociald

Capacitatea de socializarea nu apare spontan — trebuie sd o
dobandim. Pot sta in fata a sute de colegi asistenti la Congresul
Colegiului Regal al Asistentilor fara sa-mi fie teama sa vorbesc
de la tribuna despre o anumiti tema. insd, dacd ma duceti la ori-
care dintre evenimentele sociale de seara din cadrul Congresului,
ma voi bloca. Pur si simplu nu ma descurc cu socializarea infor-
mala, mai ales in grupuri mari.

Pentru persoanele cu autism, interactiunea si socializarea cu
alti oameni, in orice context, pot fi adesea dificile, pentru ca cei
cu autism pot avea probleme cu recunoasterea si intelegerea emo-
tiilor si sentimentelor altor oameni. De asemenea, poate fi greu
pentru cei cu autism sa-si exprime in mod acceptabil proprii-
le sentimente. Persoanele cu autism pot fi expuse la urmatoare-
le situatii:

e sa nu inteleaga regulile sociale nescrise pe care cei mai multi
dintre noi le respecta fara efort de gandire;

e sd stea prea aproape de alti oameni, invadand ,,spatiul perso-
nal“ al celeilalte persoane;

e sd deschisd o tema de conversatie nepotrivita;

e sa foloseasca expresii faciale sau gesturi bizare;

e sa pard lipsiti de sensibilitate pentru ca nu au inteles cum se
simte altcineva;

e sd prefere singurdtatea mai degraba decat sa caute compania
altor persoane;

e sd nu caute consolare la alti oameni;

e sd pard cd se comporta ,,ciudat” sau ,,nepotrivit®, pentru ei de
multe ori nefiind usor sa exprime sentimente, emotii sau ne-
Voi;

Multe persoane cu autism au dificultati in a lega prietenii din
cauza greutatilor pe care le au cu interactiunile sociale. Unii 1si
pot dori sé interactioneze cu ceilalti si sa-si faca prieteni, insa
fard sa stie cum sa procedeze. Dar acest lucru nu Inseamna ca
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toti oamenii autisti se vor simti singuri (desi unii vor fi In aceas-
ta situatie), pentru ca multi sunt fericiti sa fie pe cont propriu.

Imaginatia

Persoanele cu autism au probleme in a determina ce stiu alti
oameni si le este greu s@ ghiceasca ce gandesc ceilalti (abilitati
de teoria mintii).

Pentru majoritatea oamenilor, imaginatia sociala le permite
acestora sa inteleaga ce stiu, ce gandesc si chiar ce simt ceilalti.
Imaginatia sociald este unul dintre elementele care mediaza
interactiunea sociala si comunicarea sociala. Aceasta capacitate
permite unei persoane sa anticipeze comportamentul altora, sa
inteleaga idei abstracte si sa-si imagineze situatii diferite de ru-
tina zilnica. Persoanelor cu autism le este greu:

e siinteleagd si sd interpreteze gandurile, sentimentele si actiu-
nile altor oament;

e sd anticipeze ce se va intampla sau ce s-ar putea intampla in-
tr-o succesiune de evenimente sau actiuni;

e sa distinga Intre ce este si ce nu este real;

e si inteleaga notiunea de ,,pericol”;

e sd participe la jocuri si activitati imaginative; ei prefera ruti-
nele fixe chiar si atunci cand este vorba de jocuri sau activitati
distractive;

e i se pregateasca pentru schimbari;

e sa faca planuri de viitor;

e si facd fatd unor situatii noi si nefamiliare.

Dificultatile de imaginatie nu presupun insd absenta imagi-
natiei: multi artisti, actori, scriitori si muzicieni sufera de autism.

Sindromul Asperger

Din multe puncte de vedere, sindromul Asperger este foar-
te asemanator cu autismul, si acesta putand fi definit In termenii

http://www.all.ro/autismul-si-sindromul-asperger-ghid-practic-pentru-asistenti-medicali.html




38 Christopher Barber

»triadei autismului®. Totusi, persoanele cu sindrom Asperger tind
sa aiba mai putine probleme de vorbire si, de asemenea, tind sa
aiba o inteligentd medie pana la foarte ridicata. Cei cu Asperger
tind sa nu aiba dizabilitatile de Invatare care ar putea fi asocia-
te cu autismul. Exista insd unele persoane cu sindrom Asperger
care au forme de dislexie, dispraxie si de tulburare cu deficit de
atentie si hiperactivitate (ADHD — Attention Deficit Hyperactivity
Disorder).

Comunicarea
Daca aveti sindrom Asperger, intelegerea conversatiilor es-
te asemanatoare cu incercarea de a intelege o limba straind. Pe
langa dificultatile de comunicare cu care se confrunta cei cu au-
tism, persoanele cu Asperger tind:
e sd aiba greutati de intelegere a gesturilor, expresiilor faciale
sau a tonului vocii;
e sastie cu dificultate cand sa inceapd sau sa incheie o conversatie
si sa aleaga teme de conversatie;
e si foloseasca cuvinte si expresii complexe, uneori fard sa
inteleaga deplin ce semnifica aceste cuvinte si expresii;
e sd ia cuvintele 1n sensul literal si sd aiba probleme cu intele-
gerea glumelor, metaforelor si sarcasmului;
e sa proceseze si sa retind informatia verbala.

Interactiunea sociald
Persoanelor cu sindrom Asperger le este greu sa detecteze
semnalele sociale si sa stie ce este de facut atunci cand inteleg
gresit. Pe langa dificultétile de interactiune sociala din cazul au-
tismului, cei cu Asperger tind:
e si aiba dificultati de formare si mentinere a prieteniilor;
e sdfie incapabili de a intelege regulile sociale nescrise care pri-
vesc majoritatea sau chiar toate aspectele interactiunilor so-
ciale;
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e sd considere ca ceilalti oameni sunt imprevizibili si de
neinteles;

e sa sufere de retragere si izolare sociald;

e si nu fie interesati de alti oameni, ceea poate sa-i facd sa pa-
ra mai degraba distanti;

e sd se comporte in moduri care pot parea nepotrivite;

e si fie capabili sd faca fata si sa gestioneze perioadele din zi
care nu au fost deja organizate;

e si fie capabili sa actioneze 1n cooperare cu alti indivizi.

Imaginatia

Persoanele cu sindrom Asperger au probleme in a deduce ce
stiu ceilalti oameni, si le este greu sa ghiceasca ce gandesc al-
te persoane. Pe langa problemele de imaginatie ale celor cu au-
tism, persoanele cu sindrom Asperger tind sa aiba dificultati pre-
cum urmatoarele:

e sa-si imagineze rezultate alternative plecand de la o situatie
data;

e sd empatizeze cu altii;

e si transfere ce au invatat si abilitati de invatare de la o situatie
la alta. De exemplu, Jo poate fi o Inotdtoare excelenta la pis-
cina din zona sa, dar complet incapabila sa inoate intr-o alta
piscina aflata la cativa kilometri distanta, sau Tn mare, pentru
ca nu este vorba de circumstante familiare;

e sd anticipeze ce urmeaza sa se Intdmple;

e sa Inteleagd si sa interpreteze gandurile, sentimentele si
actiunile altora. Mesajele subtile transmise de expresiile fetei
sau de limbajul corpului pot trece adesea neobservate;

e sa-si foloseascd imaginatia. Aceste persoane pot avea o gama
limitata de activitati imaginative care sunt efectuate in mod
rigid si repetitiv (de exemplu, alinierea unor masinute de ju-
carie).

Alte caracteristici pot fi cele de mai jos:

http://www.all.ro/autismul-si-sindromul-asperger-ghid-practic-pentru-asistenti-medicali.html






