BARRY M. PRIZANT







BARRY M. PRIZANT

su Tomu Fieldsu-Meyeriu

UNIKALL

IMOgUS

KITOKS POZIORIS |

AUTIZMA

I$ angly kalbos verté
Sandra Rupeikiené

Wi

VILNIUS, 2023



Versta is:

UNIQUELY HUMAN

(Revised and Expanded Edition):

A Different Way of Seeing Autism

by Barry M. Prizant, Tom Fields—Meyer

This edition was published by Simon & Schuster, Inc.
All Rights Reserved.

Bibliografiné informacija
pateikiama Lietuvos integralios biblioteky
informacinés sistemos (LIBIS) portale ibiblioteka.lt

Kalbos redaktoré Audroné Daugnoriené

© Barry M. Prizant, Ph.D, 2022

© Vertimas j lietuviy kalba, Sandra Rupeikiené, 2023
© Virselis, Algimanta Sirvydaite, 2023

© Leidykla VAGA, 2023

ISBN 978-5-415-02699-9



Visiems, autizmo spektro sutrikimy turintiems asmenims,
ir jy Seimoms su viltimi, kad $i knyga padés jiems patirti tai,
ko jie nusipelné: supratima ir pagarba.

Ir visiems tiems, kurie savo gyvenima paskiria autistisky ir
neurojvairiy asmeny bei jy Seimy gyvenimo kakybei gerinti.
NuoSirdziai visus raginu: ,Pazvelkite atidziau, / pagaliau
pamatysite, / kad mes visi esame unikalls Zmonés.”™

* 18 dainos Uniquely Human (,Unikalus Zmogus®), Justin Anthony Long’o ZodZiai,
i$§ Journey to Namuh (,,Kelioné | Namuh®), projektas The Miracle (2021 m.).
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Autoriaus zodis

Sioje knygoje a$ pasirinkau vadinamajg ,asmens pirmenybés
kalbg®. Uzuot kalbéjes apie ,autistiska asmenj“ arba ,autista®,
kuris autizmg paverdia asmenj apibréziancia savybe, paprastai
vartoju tokias frazes kaip ,asmuo su autizmu®, ,,autizmo spektro
sutrikimy turintis vaikas“ arba ,,suauges Zmogus, patenkantis
j autizmo spektrg”. Kartais taip pat vartoju savoka ,spektre®,
kuri yra placiai vartojama autizmo bendruomenéje. Nors tai yra
mano pasirinktos formuluotés, jos néra idealios vertinant i§ visy
perspektyvuy. Dél tokios pasirinktos kalbinés vartosenos kartais
gali atsirasti nepatogiy ir gremézdisky teksty, todeél leiskite i$
anksto uz tai atsiprasyti.

Taip pat Zinau, kad kiti, ypa¢ kai kurie suaugusieji, turintys
autizma, pirmenybe teikia apibudinimui ,autistas®, manydami,
kad autizmas i$ tiesy yra jy tapatybe apibréziantis bruozas ir
yra esminis jy tapatybés elementas, o asmens pirmumo kalba
suponuoja, kad autizmas i$ prigimties yra blogai. (Lygiai taip pat
nevadintuméte ko nors ,vyriskos lyties asmeniu®, o ,,vyru“ arba
»vyriskiu®). Nors visi$kai suprantu ir gerbiu $ig nuomoneg, savo
knygai pasirinkau kitokj varianta.
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Kartais uzsimenu apie Aspergerio sindroma, kuris daugelj
mety buvo autizmo spektro sutrikimy diagnostiné subkategori-
ja Amerikos psichiatry asociacijos diagnostikos ,,biblijoje“ — Psi-
chikos sutrikimy diagnostikos ir statistikos vadove (DSM). Nors
naujausiame DSM-5 leidime Aspergerio sindromo kaip oficia-
lios diagnozés atsisakyta, $is terminas ir toliau daznai vartoja-
mas apibudinant Zmones, turin¢ius vidutinius ar aukstesnius
kognityvinius ir kalbos gebéjimus, ta¢iau susiduriancius su sun-
kumais socialinéje srityje ir kitais autizmui budingais i$stukiais.

Kalbédamas apie asmenis, kurie nekomunikuoja (arba dar
nekomunikuoja) naudodami kalbg, vartoju terming ,,nekalban-
tys“ ir panasius Zodzius. Kiti tokius asmenis paprastai vadina
»be verbaliniy gebéjimy", taciau daugelis tokiy Zmoniy bendrau-
ja zodziais ir kitomis simbolinémis priemonémis, naudodami
gesty kalbg, plansetes ir kitas alternatyvias priemones.

Daugeliu atvejy, kai tekste bendrai kalbama apie ,vaikus®
arba ,vaikus® su autizmu, pastebéjimus galima pritaikyti ir pa-
augliams bei suaugusiesiems. Terminus , tipiskas®, ,tipiskai be-
sivystantis® ir ,neurotipiskas“ vartoju kalbédamas apie Zmones,
kurie neturi autizmo.

Angly kalba kelia i$$ukiy visiems rasytojams, nes joje néra
ly¢iai neutraliy jvardziy. Stengiausi atsizvelgti j lytj, kaitalio-
damas vyriskosios ir moterikosios giminés jvardzius. Zinoma,
beveik visa $ios knygos medziaga vienodai tinka ir vyrams, ir
moterims. Skaitytojai pastebés, kad dauguma Zmoniy, kuriuos
paminéjau pavyzdziuose, yra vyrai. Tai atspindi ir realy pasau-
lj, ir mano profesine patirtj. Mazdaug keturi i$ penkiy Zmoniy,
kuriems nustatytas autizmas, yra vyrai. Tai taip pat padeda pa-
aiskinti, kodél visi keturi subjektai 10-ame skyriuje, kuriame ap-
raSomos daugybés mety gyvenimo tendencijos, yra jauni vyrai.
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Nors esu sutikes ir dirbes su daugeliu merginy ir jauny motery,
turinciy autizmo spektro sutrikimuy, visi asmenys, su kuriais pa-
laikiau ry$ius du ar daugiau deSimtmediy, yra vyrai.

Pagrindiné filosofija, vertybés ir praktika, kuria dalijuosi Sio-
je knygoje, atitinka ir kai kuriais atvejais yra i$vesta i§ SCERTS®
modelio (2006), kartu su kolegomis sukurtos ugdymo ir terapijy
sistemos.

SCERTS modelyje pirmenybé teikiama socialiniam bendra-
vimui, emociniam sureguliavimui ir tarpusavio santykiams
palaikyti, nes tai yra svarbiausios sritys, j kurias reikia sutelkti
démesj dirbant su asmenimis, kuriems diagnozuotas autizmas.
SCERTS modelj yra jdiegusios mokyklos ir mokykly apygardos
visose Jungtinése Amerikos Valstijose ir daugiau nei desimtyje

Saliy.






Pratarmeé

Kai 2015 metais buvo isleista knyga ,,Unikalus Zmogus®, nejsi-
vaizdavau, kokio atgarsio ji sulauks. Tiesiog noréjau pasidalyti
tuo, ka per keturis deSimtmecius iSmokau i§ Zmoniy, turinciy
autizmo spektro sutrikimuy, ir jy Seimy, ir padaryti tai patrauk-
liai ir paprastai. DZiaugiausi ir nuolankiai dékojau uz tai, kad
kone nuo pat pradziy $ig knygg labai palankiai jvertino tévai,
mokytojai, specialistai ir — svarbiausia — patys Zmonés su autiz-
mu. Vos per kelerius metus $i knyga tapo bestseleriu $ia tema,
i$versta j dvidesimt dvi kalbas ir be visy kity jvertinimy pelné
Amerikos autizmo draugijos ,,Temple Grandin“ apdovanojima
uz isskirtinj literatarinj karinj autizmo srityje. I§ visy Saltiniy,
kuriuos tévams rekomenduoja Autizmo réméjy tinklas (ASAN),
tai vienintelé knyga, paradyta autizmo sutrikimy neturincio au-
toriaus.

Mane pamalonino daugelio tévy pasakojimai, kad ,,Unikalus
zmogus“ pakeité jy gyvenima, pateiké naujg buidg suprasti savo
vaikus ir atgaivino viltj dél ateities, taip pat ir daugelio autizmo
sutrikimy turiné¢iy Zzmoniy padékos uz tai, kad knygoje tiksliai ir
pagarbiai atspindima jy gyvenimo patirtis. Vienas mégstamiau-
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siy atsiliepimy buvo i§ Chlojos Rotsild (Chloe Rothschild), jaunos
autistés, kuri pirmiausia susisieké su manimi ir pasake, kad
mano knyga yra $imtoji knyga apie autizma, jtraukta j jos bib-
liotekg (sr. 12-tg skyriy). Chloja, kuri tapo mano drauge, pasake,
kad ji nesiojasi Sios knygos egzemplioriy rankinéje arba kupri-
néje ir visiems, kurie jos klausosi, sako, kad geriausias budas ja
suprasti yra ,tiesiog perskaityti $ig knyga®.

Knygoje ,,Unikalus Zmogus® a§ argumentuotai paaiskinau,
kad autizmas yra ne liga, o kitoks buvimo Zmogumi budas. Vi-
sada tikéjau, kad geriausias budas suteikti paramg - ne autis-
tams ir apskritai visuomenei bendradarbiauti su autizmo spek-
tro sutrikimy turinc¢iais Zmonémis, isklausyti ir geriau suprasti
kiekvieno Zzmogaus patirtj bei keisti tai, ka darome suteikdami
reikiamg pagalbg, jei ir kai jos reikia.

Si nuostata taip pat yra sparciai auganéio neurojvairovés ju-
déjimo, kuris pripazjsta ir vertina platy Zmogaus proto ir gyve-
nimiskos patirties spektra, pagrindas. Nuo knygos isleidimo $is
pozitris i§ marginalinés kategorijos peréjo j pagrindine temg,
kai televizijos laidose, filmuose ir romanuose daug démesio ski-
riama Zmonéms su autizmu ir neurojvairove. Daugybé jZymy-
biy - pradedant klimato aktyviste Greta Thunberg, aktoriumi
Antoniu Hopkinsu (Anthony Hopkins) ir baigiant ,,Tesla“ generali-
niu direktoriumi Elonu Musku (Elon Musk) — ne tik pripazino, kad
priklauso autizmo spektrui, bet ir savo sékme sieja su savo uni-
kalia mastysena. Milijonai Zmoniy susipazino su tokiu mastymu
televizijos laidose, tokiose kaip ,,Meilé spektre® (,Love on the Spec-
trum®) ir ,Netipiski® (,Atypical). Net laida ,,Sesame Street papil-
dé savo veikéjy ratg léle su autizmo pozymiais — Zavigja Dzulija.

Taciau svarbiausia tai, kad daugelj $iy poky¢iy inicijuoja ba-

tent Zzmonés, turintys autizmo spektro sutrikimy - jie organi-
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zuoja renginius, atvirai kalba, dalijasi savo istorijomis ir pozit-
riais, formuoja kultiiros ir moksliniy tyrimy darbotvarkes.

Siame leidime atnaujinau ir papildziau knyga ,Unikalus
zmogus“ daugiausia atsizvelgdamas i tai, kg mums pasakoja
zmonés, turintys autizmo spektro sutrikimy, ir i jy pasidaly-
ta patirtj. Anksciau tokie pasisakymai dazniausiai budavo i$-
girstami konferencijose ir mazesniuose susibirimuose, taciau
technologijos gerokai palengvino galimybes sustiprinti sklaida
platesniame visuomenés rate. 2020 metais pradéjau transliuoti
»Unikalus zmogus: tinklalaidé (,Uniquely Human: The Podcast),
kurig vedziau ir prodiusavau kartu su savo draugu Deivu Fincu
(Dave Finch), bestseleriy autoriumi ir garso inzinieriumi, turinciu
autizmo spektro sutrikimy. Tinklalaidé suteiké mums galimy-
be iSgirsti ir pasidalyti desim¢iy autizmo spektro sutrikimy tu-
rin¢iy Zmoniy istorijomis, pradedant Morénike Giwa-Onaiwu,
juodaode profesore, rasytoja ir socialinio teisingumo aktyviste,
Ronu Sandisonu, evangeliky dvasininku, ir baigiant Deniu Vit-
¢iu (Danny Whitty), nekalbanciu spektro atstovu, gerai iSmananciu
kulinarijos meng. Nuo Karli Ot (Carly Ott), banko vicepreziden-
tés, turindios autizmo spektro sutrikimy, iki Skoto Steindorfo
(Scott Steindorf), vaidybiniy filmy ir televizijos laidy vykdomojo
prodiuserio, Domonikos Braun (Domonique Brown), televizijos ak-
torés, turincios autizmo spektro sutrikimy, iki vaiky ir suaugu-
siyjuy, kurie dalijasi savo ,.entuziazmais®.

Sie pokalbiai, mano nuolatinis konsultacinis darbas su js-
taigomis, teikianc¢iomis paslaugas jvairaus amziaus ir gebéjimy
Zzmonéms su autizmu ir jy $eimoms, misy savaitgalio tévy sto-
vyklos, dalyvavimas ,Stebukly projekto® programose Los An-
dzele ir Naujojoje Anglijoje, taip pat ,Spectrum® teatro grupéje
Providense, JAV Rodo saloje - visa tai padéjo gauti informacijos,
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nulémusios daugelj naujojo leidinio pakeitimy, kurie atsispindi
Siose srityse:

Kalba. Tai, kaip mes kalbame ir apibadiname autistiskus
ir neurojvairius Zmones, nuolat kinta. Pirmajame ,,Unikalaus
zmogaus“ leidime buvo vartojama vadinamoji ,asmens pirme-
nybés kalba®, dazniausiai jvardijant ,,zmogus, su autizmo spek-
tro sutrikimu® arba ,,Zzmogus, turintis autizma“. Dabar dauguma
autizma turinc¢iy Zmoniy teikia pirmenybe ,tapatybé pirmiau-
sia“ kalbai, kurioje zmonés vadinami ,autistais arba ,,priklau-
sanciais autizmo spektrui® Atitinkamai pakeitéme ir savo kalba.

Taip pat atsirado terminai neurojvairus ir neurodivergen-
tinis, nors jy reikSmés kinta. Kai kuriais atvejais jie vartojami
siekiant pripazinti, kad kiekviena mastysena yra unikali ir néra
»nhormalios mastysenos. Siuos terminus vartojame kalbédami
apie autistus arba asmenis, turinc¢ius kity skirtumy, tarp kuriy
gali buti ir tokios diagnozés kaip ADHD (aktyvumo ir démesio
sutrikimas), mokymosi sutrikimai ir psichikos sveikatos sutriki-
mali, taip pat ir autizmas.

Daugeliu atvejy, kai vartojamas terminas ,autistiskas vai-
kas“ arba ,autistas“, komentaras tinka ir tiems kitiems neu-
rojvairiems zmonéms, kurie neturi konkrecios autizmo spektro
diagnozés. Terming ,neurotipiniai“ vartojame apibudindami
asmenis, kurie néra autistai, nepriklauso neurojvairovés grupei
ar néra neurodivergenti$ki. Kartais uzsimenu apie Aspergerio
sindroma, kuris daugelj mety buvo autizmo spektro sutrikimy
diagnostiné subkategorija Amerikos psichiatry asociacijos Psi-
chikos sutrikimy diagnostikos ir statistikos vadove (DSM). Nors
2013 metais Aspergerio sindromo terminas naujausiame leidime
(vadinamajame DSM-5) kaip atskira autizmo subkategorija buvo

i$brauktas, jis ir toliau daznai vartojamas apibadinant Zmones,
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turincius vidutinius ar aukstesnius kognityvinius ir kalbos ge-
béjimus, taciau susiduriancius su sunkumais socialinéje srity-
je, taip pat sensoriniais ir kitais autizmui badingais sunkumais.
Kalbédamas apie asmenis, kurie nekalba (arba dar nekalba), var-
toju sagvoka ,,nekalbantys® ir panasias sgvokas.

Kiti tokius asmenis paprastai vadina ,neverbalais®, ta¢iau
daugelis tokiy Zmoniy i$ tiesy yra ,,verbalai®, nes jie vartoja Zo-
dzius ir kitas simbolines priemones, kad bendrauty gesty kalba,
naudodami ,,iPad® ir kitas alternatyvias priemones, nors kalba
jiems ir néra pagrindinis bendravimo budas.

Daugelis Zmoniy vartoja terming ,savo interesy gynéjas®
norédami jvardyti autisti$kus ar neurojvairius paauglius ir su-
augusiuosius, kurie aktyviai dalyvauja tvarkant savo gyvenima,
rei$kia savo nuomone ir pageidavimus, kontroliuoja sprendi-
mus, susijusius su jy bisto pritaikymu, mokyklomis, darbu ir
gyvenimo salygomis. Kai kurie pirmenybe teikia bendresniam
terminui ,autizmo interesy gynéjas®, nes daugelis savo interesy
gynéjy émeé remti ir kuruoti kitus spektro sutrikimy turincius
asmenis, $viesti neurotipine visuomene ir ypac tuos, kurie pa-
deda neurojvairiems Zmonéms. A§ pasirinkau vartoti bendresnj
terming ,autizmo interesy gynéjas®, kai kalbama apie autistus
ar neurodivergentinius asmenis, kurie atlieka aktyvy vaidmenj
gindami savo ar kity interesus.

Amzius ir jvairové. Autizmo interesus ginantys Zmonés su
autizmo spektro sutrikimais pabrézé, kad autizmo tyrimuose
ir diskusijose daznai pernelyg daug démesio skiriama tik vai-
kams ir paaugliams ir neatsizvelgiama j svarbias suaugusiyjy,
priklausan¢iy autizmo spektrui, problemas ir patirtj. Stengiausi
placiau kalbéti apie jvairius Zmones spektre, ne tik apie vaikus,

ir nagrinéti ne vieng problema, su kuria susiduria suaugusieji.
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Siame leidime taip pat pateikiama naujausia informacija apie kai
kuriuos vaikus ir paauglius, kurie tapo suaugusiais nuo tada, kai
knyga ,,Unikalus Zmogus® buvo i$leista pirma karta.

Jvykiai, perzengiantys autizmo pasaulio ribas, pabrézé, kaip
svarbu pripazinti ir atsizvelgti | Zmonijos jvairove, kad batume
kuo labiau jtraukas ir pagarbus. Labiau stengiausi, kad knygoje
buty atspindéta gyvenimo patiréiy, pozitriy ir i§sakyty nuomo-
niy jvairove.

Aktualios problemos. Autistai i§ naujo atkreipé démesj j
daugelj svarbiy klausimy, jskaitant tai, kaip ir kada pranesti apie
autizmo diagnoze; autizmo kaip tapatybés priémima; autizmo ir
rasés, lyties, seksualinés orientacijos bei kity tapatybés aspekty
sutapatinimg. 11-tame skyriuje nagrinéjami $ie klausimai, taip
pat atkreipiamas démesys i kai kuriuos jdomius metodus, lei-
dziancius nekalbantiems autistams i§sakyti savo patirtj ir pasi-
dalyti savo istorijomis.

Daugelis savo interesus ginanciy autisty ir organizacijy, pa-
vyzdziui, Autizmo réméjy tinklas (ASAN), perémé Sukj, kurj
iSpopuliarino nejgaliyjy teisiy aktyvistai: ,,Nieko apie mus be
miisy“ Sie zodzZiai atitinka mano vertybes ir jais vadovaujuosi
jau keturis deSimtmecius bendradarbiaudamas su autisty inte-
resy gynéjais ir kviesdamas juos kalbéti mano pamokose, tie-
siogiai vykstanciuose konferencijy renginiuose ir misy tinkla-
laidéje. Siame naujame leidime dar labiau stengiuosi i$ryskinti
ir sustiprinti spektro zmoniy, i§ kuriy daugelis dabar yra artimi
draugai ir kolegos, balsus ir pozitrj.

Kad buty ai$ku, neteigiu, jog iki galo suprantu autisty ir neu-
rojvairiy Zmoniy gyvenimiska patirtj, ir tikrai neskelbiu negin-
¢ijamy tiesy. Dalijuosi tuo, ko iSmokau per pus$imtj mety da-

lydamasis savo gyvenimiska patirtimi ir bendradarbiaudamas
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su autistais ir neurojvairiais Zmonémis bei jy artimaisiais, dau-
giausia démesio skirdamas tam, kas labiausiai naudinga teikiant
parama Siems Zmoneéms ir jy Seimoms.

Ne taip seniai sukako penkiasdesimt mety, kai dirbu su au-
tistiskais ir neurojvairiais vaikais, suaugusiaisiais ir jy Seimomis
ir mokausi i$ jy.

Kai draugai klausia, kada planuoju iseiti j pensija, visada at-
sakau, kad esu vienas i$ ty laimingyjy, kuriy asmeninis ir pro-
fesinis gyvenimas susipina — abu jie papildo ir jkvepia vienas
kitg ir tampa energija, kuri skatina mano asmeninj augima ir
gyvenimo kokybe. Su begaliniu dékingumu laukiu, kada galésiu
toliau mokytis ir tobuléti kartu su gausybe Zmoniy, kurie mano
gyvenima padaré tokj prasmingg ir kryptinga.






IVADAS

Kitoks pozilris | autizma

Ne taip seniai turéjau susitikimg su pedagogy grupe pradinéje
mokykloje, kai netikétai ten viskas pakrypo itin asmeniska link-
me.

Buvau atvykes kaip mokykly apygardos konsultantas spe-
cialiyjy poreikiy vaikams skirty programy klausimais, o susi-
tikimui baigiantis, direktorius paprasé pasikalbéti su manimi
privaciai.

Pagalvojau, kad jis nori aptarti personalo klausimg, bet di-
rektorius - tvirtas, rimtas vyras — uzdaré duris, prisitrauké savo
kéde prie manosios, pazvelgé man j akis ir pradéjo pasakoti apie
savo devynmetj siny. Jis pasakojo apie drovy, keistg ir vienisa
berniuka, kuris vis labiau tolsta ir uzsisklendzia savyje, didziaja
laiko dalj praleidzia vienas Zaisdamas vaizdo zaidimus ir retai
bendrauja su kitais savo amziaus vaikais. Tada jis peréjo prie es-
meés: psichologas neseniai diagnozavo berniukui autizmo spek-
tro sutrikimy. Direktorius pasilenkeé j prieki, jo veidas atsidare

vos per kelis centimetrus nuo manojo.
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- Bari, ar turéc¢iau mirtinai issigasti? — paklause.

Tai buvo man pernelyg gerai Zinomas klausimas. Beveik kiek-
vieng savaite susitinku su tévais, kurie yra protingi, gabus Zzmo-
nés, daznai pasitikintys savimi ir daug pasieke jvairiose srityse.
Taciau kai $ios motinos ir tévai susiduria su autizmu, jie sutrin-
ka. Jie praranda tikéjimg savo paciy nuojauta. Susidare su $ia
nelaukta ir nepazjstama teritorija, jie jauciasi suglume, i$sigande
ir sutrike.

Prie$ kelerius metus to paklauses asmuo buvo pasaulinio gar-
so muzikantas. Jiedu su Zzmona pakvieté mane stebéti keturmete
jy dukra. Mergaité prastai reagavo j intensyvia autizmo terapija,
kurios metu reikéjo ilgai sédéti ir reaguoti j nurodymus ir ko-
mandas. Jos tévai noréjo isgirsti kita nuomone apie geriausia pa-
galbos ir paramos jai budg. Pirma kartg lankantis erdviuose $ei-
mos namuose, tévas gestu pakvieté eiti paskui jj i kitg kambarj.

- Ar galiu jums kai kg parodyti? - paklausé jis.

I$ uz minkstasuolio paémé popierinj pirkiniy maiselj, tada
jki$o rankg i vidy ir i$traukeé Zaislg. Tai buvo ,,Bumble Ball* -
baterijomis maitinamas guminis Zaislas su viduje esanciu varik-
liuku, kuris jjungus privercia jj vibruoti. Maciau, kad jis niekada
nebuvo iSimtas i$ originalios pakuotés.

- A$jj nupirkau dukrai per praéjusias Kalédas, — supratingai
pasakeé. — Ar tai buvo blogas sprendimas? Maniau, kad jai patiks.

AS guzteléjau peciais.

- Nejsivaizduoju, dél ko tai galéty buti blogai, — atsakiau.

- Na, - taré jis, — jos terapeutas man sake, kad dél to ji taps
dar autisti$kesne.

Tai buvo visiskai beprasmiska: genialiai talentingg garsenybe
taip paralyziavo trisdeS§imtmecio terapeuto Zodziai, kad jis pabi-
jojo savo dukrai padovanoti zaisla.
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Jau daugiau nei keturis deSimtmecius mano darbas — padéti
tokiems tévams, jvairiy visuomenés sluoksniy zmonéms, kurie
kovoja su suvokimu ir tikrove, kad jy vaikai turi autizmo spek-
tro sutrikimy, ir padéti pedagogams bei jvairiems specialistams,
dirbantiems su $iais vaikais. Vis dazniau sutinku tévy, kurie
buvo iSmusti i§ pusiausvyros, kurie staiga pasijuto suglume, nu-
liade ir susiraiping dél savo vaiky, nezinodami, kg autizmo diag-
nozé reiskia vaiko ir jy $eimos ateiciai.

Juy nerimg ir sumaistj i§ dalies nulemia informacijos pertek-
lius. Autizmo spektro sutrikimas $iuo metu yra vienas dazniau-
siai diagnozuojamy raidos sutrikimuy; JAV Ligy kontrolés centro
duomenimis, su $iuo sutrikimu susiduria vienas i$§ penkiasde-
$imties mokyklinio amziaus vaiky. Atsirado daugybé specialisty
ir programuy, skirty $iems vaikams: gydytojai, terapeutai, moky-
klos, popamokinés programos. Yra karaté klasiy ir teatro pro-
gramy vaikams, turintiems autizma, sporto stovykly ir religiniy
mokykly, jogos uzsiémimy. Tuo pat metu $arlatanai ir oportu-
nistai, turintys minimalig patirtj arba jos visai neturintys, o kai
kurie, net turintys ir specialisty kvalifikacija, reklamuoja savo
metodus kaip ,,proverzj“. Deja, autizmo terapijy veikla i§ esmés
yra nereglamentuojama.

Visa tai dar labiau apsunkina tévy gyvenimg. Kuriuo speci-
alistu pasitikéti? Kas gali paaiskinti jasy vaikui? Kuris gydymas
bus sékmingas? Kokia dieta? Kokia terapija? Kokie vaistai? Ko-
kia mokykla? Kuris mokytojas?

Kaip ir visi tévai, $ios mamos ir té¢iai nori, kad jy vaikai gau-
ty tai, kas geriausia. Taciau, susidire su nesuprantamu raidos
sutrikimu, jie nebezino, kur kreiptis.

Mano darbas jau keturis deSimtmecius yra padeéti jiems ne-

viltj paversti viltimi, nerima pakeisti Ziniomis, abejones savimi
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paversti pasitikéjimu savimi ir ramybe, padéti jiems pamatyti,
kad tai, kas jiems atrodé nejmanoma, yra jmanoma. Dirbau su
takstanciais autizmo paliesty $eimy, padédamas joms i§ naujo
suvokti §ig buiseng ir taip kurti sveikesnj ir visavertiskesnj gy-
venimg. Tikiuosi, kad $i knyga padés ir jums, nesvarbu, ar esate
tévai, giminaiciai, draugai ar specialistai, padedantys $iems vai-
kams ir jy Seimoms.

Visy pirma reikia pakeisti poziarj j autizmo esme. Ne kartg
teko matyti tg patj reiskinj: tévai ima suvokti savo vaika kaip vi-
siSkai kitokj nei Kkiti, jo elgesys darosi nebesuvokiamas. Jie pra-
deda manyti, kad priemonés ir jy instinktai, kuriuos jie naudo-
ty augindami bet kurj kitg vaika, tiesiog nepasiteisins auginant
vaikg, turintj autizmo spektro sutrikimy.

Paveikti kai kuriy specialisty, jie tam tikrg elgesj laiko ,,autis-
tisku“ ir nepageidaujamu, o savo tiksla suvokia kaip $io elgesio
pasalinima ir vaiko i$gydyma.

Manau, kad tai - klaidingas supratimas ir neteisingas po-
zitris. Stai pagrindiné mano mintis: Zmoniy, turinéiy autizma,
elgesys néra atsitiktinis, nukrypstantis ar keistas, kaip desimt-
mecius jj vadino daugelis specialisty. Sie vaikai néra atkeliave i§
Marso. Tai, kg jie kalba, néra, kaip daugelis specialisty vis dar
teigia, bereik$miai ar ,,nefunkcionalts® dalykai.

Autizmas néra liga. Tai unikalus buvimo Zmogumi buadas.
Autizma turintys vaikai neserga; jie, kaip ir mes visi, pereina rai-
dos etapus.* Norédami jiems padéti, neturime jy keisti ar gydyti.
Turime stengtis juos suprasti, o tada keisti savo veiksmus. Kitaip
tariant, geriausias budas padéti autizma turin¢iam asmeniui pa-
* Nors daug vaiky, turinéiy autizma, susiduria su gretutinémis medicininémis proble-

monmis, jskaitant vir§kinamojo trakto ir miego sutrikimus, alergijas ir ausy infekcijas,
dauguma jy neturi $iy problemy, kurios néra badingos autizmui.
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sikeisti j geraja puse yra pakeisti save — savo poziurj, elgesj ir
teikiama pagalba.

Kaip tai padaryti? Pirma, klausytis. Dirbau auksc¢iausiame
akademiniame lygmenyje ir buvau Ivy lygos medicinos mokyk-
los déstytojas. Savo darbus paskelbiau desimtyse moksliniy Zur-
naly ir knygy. Kalbéjau konferencijose ir vedZiau seminarus be-
veik visose valstijose ir visame pasaulyje — nuo Kinijos iki Izrae-
lio, nuo Naujosios Zelandijos iki Ispanijos. Ta¢iau vertingiausias
pamokas apie autizmg gavau ne i$ paskaity ar zurnaly. Jy suteike
vaikai, jy tévai ir saujelé itin ai$kiai kalbanciy suaugusiyjy, tu-
rin¢iy retg gebéjima paaiskinti savo autizmo patirtj.

Viena i$ jy yra Ros Blekburn (Ros Blackburn), brité, kuri jzval-
giau nei bet kuris kitas mano pazjstamas Zmogus pasakoja apie
tai, kg reiskia gyventi su autizmu. Ros daznai kartoja $ig mantra:
»Jei a$ darau kazka, ko tu nesupranti, turi vis kelti sau klausima:
»Kodél, kodél, kodeél?“*

Si knyga yra apie tai, ko i§mokau per keturiasdesimt mety
klausinédamas, kodél - tai supratau klausdamas, kaip jauciasi
Zmogus, turintis autizma.

Susirtiping tévai uzduoda tuos pacius klausimus: Kodél jis
siibuoja? Kodél jis nenustoja kalbéti apie traukinius? Kodél ji
vis kartoja eilutes i$ filmy? Kodél jis jkyriai reguliuoja zaliuzes?
Kodél jis bijo drugeliy? Kodél ji jsistebeilija j luby ventiliatoriy?

Kai kurie specialistai tai tiesiog priskiria prie ,autistisko el-
gesio®. Pernelyg daznai galutinis specialisty ir tévy tikslas yra
sumazinti arba panaikinti tokj elgesj — sustabdyti sukimasi,
sustabdyti ranky plasnojimg, sustabdyti kartojimg — nekeliant
klausimo ,,Kodeél?.

Stai ko i$mokau i3 savo ilgamecio darbo Sioje srityje, taip pat
i§ Ros Blekburn ir kity: néra tokio dalyko kaip autistiskas elge-
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sys. Visa tai yra zmogiskas elgesys ir Zzmogiskos reakcijos, pa-
gristos Zmogaus patirtimi.

Kai vedu seminarus ir praktinius uzsiémimus apie autizma,
daznai auditorijai sakau, kad niekada nemaciau, jog autizma tu-
rintis zmogus daryty ka nors tokio, ko nemaciau darant ir vadi-
namojo tipinio zmogaus. Zinoma, daugeliui Zmoniy sunku tuo
patiketi.

Todél as tai paverciu i$Sukiu. Paprasau klausytojy — paprastai
tévy, mokytojy ir specialisty — jvardyti autizmui badingg elgesj,
o a$ atsakau, kad esu mates neurotipinj Zzmogy elgiantis lygiai
taip pat. Klausytojai i$ karto pakelia rankas.

»O kaip dél tos pacios frazés kartojimo kaskart i$ naujo, ir
takstantj karty?“

Daugybeé vaiky taip daro, kai praso ledy arba klausia, kiek
dar truks kelioné automobiliu.

»Kalbéjimas su savimi, kai nieko néra Salia?“ A§ tai darau
savo automobilyje kiekvieng dieng.

»Iranko galva j Zeme, kai yra nusivylusi?“ Mano kaimynés
»tipiSkas® siinus, bidamas mazas, daré lygiai ta pat.

Stpavimasis, kalbéjimasis su savimi, Sokinéjimas aukstyn
zemyn, pliaukséjimas rankomis? Visi taip darome.

Skirtumas, Zinoma, yra toks, kad tipiskas Zmogus tai daro ne
nuolat ir ne taip intensyviai (ypac vyresnio amziaus). O jei ir pa-
sitaiko tokio elgesio, dazniausiai stengiames to nedaryti viesai.

Ros Blekburn sako, kad Zmonés zitri i ja, kai ji Sokinéja auks-
tyn Zemyn ir mojuoja rankomis. Jie tiesiog néra jprate matyti
suaugusj Zzmogy, kuris elgiasi taip nevarzomai. Ji pabrézia, kad
per televizija daznai galima pamatyti Zmones, kurie, laiméje lo-
terijoje ar zaidimy konkurse, elgiasi kaip ir ji. ,,Skirtumas tik
toks, — sako ji, — kad a$ susizaviu lengviau nei jas.”
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Mes visi esame Zmongs, ir tai yra zmogiskos elgsenos pavyz-
dziai.

Batent tokj paradigmos pokytj paskatins §i knyga: uzuot
teiséta, funkcionaly elgesj klasifikave kaip patologijos pozymj,
nagrinésime jj kaip tam tikry jveikos strategijy elementa, pa-
dedantj susivaldyti, prisitaikyti, bendrauti ir gyventi pasaulyje,
kuris atrodo pribloskiantis ir gasdinantis. Vienintelis kai kuriy
populiariausiy autizmo terapijy tikslas — sumazinti arba panai-
kinti elgesj. Parodysiu, kad visgi verciau yra stiprinti gebéjimus,
mokyti jgadziy, kurti jveikos strategijas ir taikyti palaikymg,
kuris padés i$vengti issukiy kelianciy elgesio modeliy ir natira-
liai formuos labiau pageidaujama elges;.

Nedera nuragyti vaiky elgesio tik jvardijus jj kaip ,autistinj
elgesj®, ,aberantiska elgesj“ arba ,neatitinkantj reikalavimy el-
gesj“ (8ig fraze vartoja daugelis terapeuty). Uzuot ignoravus tokj
elgesj, reikéty paklausti: kas jj motyvuoja? Kokiam tikslui jis
tarnauja? Ar jis i§ tikryjy padeda asmeniui, nors ir atrodo kitaip?

Neturiu paprasty atsakymuy, bet galiu pateikti bady, kurie pa-
dés geriau suprasti autizmo spektro sutrikimy turincius vaikus,
paauglius ir suaugusiuosius. Knygoje ,,Unikalus Zmogus® pa-
teiktos istorijos apima mano keturiy deSimtmeciy karjerg jvai-
riose aplinkose ir pareigose: ankstyvajj darbg vasaros stovykly
programose, darbg universitetuose ir ligoniniy klinikose, septy-
niolika mety privacios praktikos. Jose taip pat apra§oma mano
patirtis konsultuojant daugiau nei $imtg valstybiniy mokykly
apygardy, ligoniniy, privaciy agentary ir Seimy. Be to, daugelj
mety kaupiau patirtj keliaudamas po pasaulj, vesdamas moky-
mo seminarus ir konsultuodamas. Savaitgalinis tévy saviugdos
seminaras, kurj vedziau du desimtmecius, suteiké man galimybe

mokytis i$ tévy ir uzmegzti daug giliy ir ilgalaikiy draugysciy.
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Autizmas néra liga, tai kitokio Zmogaus ypatybé — tokia filosofija
psichiatras Barry’is M. Prizant’as, padedamas zurnalisto Tom’o Fields’o-
Meyer’io, pristato knygoje Unikalus Zmogus: kitoks poZiiiris j autizmgq.
Autizmo sutrikima turintys vaikai ir suaugusieji, kaip ir visi Zmonés,
pereina kelis raidos etapus, tik savaip, kiek kitaip nei dauguma. Norint
jiems padéti, nereikia jy ,.taisyti*, o paprasciausiai bandyti juos suprasti ir
tik tada keisti save — savo jsitikinimus ir pozitirj.

Unikalus Zmogus — tai gydytojo Barry’io M. Prizant’o gyvenimo darbas.
Per 4 desimtmecius jis padéjo tuikstan¢iams Seimy, kurioms teko susidurti
su autizmu, ir kartu reikSmingai prisidéjo prie autizma nagrinéjanciy
moksliniy tyrimy veiksmingumo. B. M. Prizant’o knygoje, kupinoje
jdomiy pavyzdziy i§ jo kasdienio darbo, siekiama parodyti, kaip myléti,
suprasti ir palaikyti autizmo spektro sutrikimy turin¢ius zmones, kurie
gyvena su mumis ar greta masy.
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