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Pohuvale za
Deset stvari Roje svako
dijete s autizmom Zeli da
znate

“Ovo trece izdanje je o¢aravajuce i uistinu obvezno §tivo.
Ellen je skupila i unijela u svoj rad jo§ viSe znanja iz svijeta
autizma 1 autisticnog spektra i potpuno sam zatecena. Kupite
ovu knjigu, procitajte je, posudujte je, dijelite je uokolo i on-

da je ponovno citajte!”
- Jennifer Mcllvee, autorica knjiga Growing Up with
Sensory Issues: Insider Tips from a Woman with Autism
(Odrastanje s osjetilnim problemima: Savjeti Zene s au-
tizmom) 1 How to Teach Life Skills to Kids with Autism or
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Deset stvari koje svako dijete s autizmom Zeli da znate

Asperger s (Kako dijete s autizmom ili Aspergerovim sin-
dromom poduciti zZivotnim vjeStinama)

“Ovo tre¢e izdanje knjige Deset stvari koje svako dijete s
autizmom Zeli da znate bez sumnje je najbolje do sada. Kao
medunarodni savjetnik o poremecajima iz autisti¢nog spek-
tra koji radi s pojedincima, Skolama i roditeljima, u vecini
poduka koje sam vodio koristio sam ovu knjigu kao glavno
sredstvo za poducavanje, osobito s onima kojima je podruc-
je posebnog obrazovanja i/ili rad s osobama iz autisti¢nog
spektra bilo novo. Stvarno sam se odusevio vidjevsi novo
poglavlje o vasoj moci izbora. Istina je kako Ellen piSe: “Ri-
jetke su prilike u kojima stvarno nemate izbora”. To ovjeku
daje mo¢ kontrole nad svijetom za koji na mnoge nacine os-
je¢amo da je izvan kontrole. Ovu knjigu obvezno morate

imati u svojoj zbirci o autizmu.”
- Jim Ball, EdD (americka titula za doktor obrazovanja
op. prev.), BCBA-D (americka titula za ovlaStenog ana-
litiCara ponasanja op. prev.), izvr$ni direktor organizacije
JB Autism Consulting

“Nevjerojatno mi je da je Ellen Notbohm mogla poboljsa-
ti svoj izvorni klasi¢ni rad, iznimnu knjigu Deset stvari koje
svako dijete s autizmom Zeli da znate. No, upravo je to ucinila.
Govorim vam kao roditelj, kao osoba koja radi s autisti¢nim
ljudima 1 kao gorljivi Citatelj te teme: morate nabaviti knjigu.

Ako znate nekoga s poremecajem iz autisticnog spektra, ova
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¢e vam knjiga pomoc¢i da ga bolje razumijete. A roditelji ko-
ji ste se zahvaljujuéi prvoj knjizi Deset stvari uspjesno s ne-
taknutom nadom 1 optimizmom probili kroz rano odrastanje
svog djeteta, treba vam ovo obnovljeno izdanje. Notbohm
¢e vas voditi od predskolskih godina kroz vise razrede os-
novne skole i srednju $kolu i jo§ dalje, neprestano upucu-
juci 1 nadahnjujuci roditelje dok pripremaju svoju djecu za
zivot odrasle osobe. Iznesena pitanja za raspravu i razmislja-
nje savrSena su za roditeljske udruge, edukaciju ucitelja ili

knjizne klubove. Optimizam prevladava.”
- Wendela Whitcomb Marsh, mr. sc., BCBA (americka tit-
ula za ovlaStenog analitiCara ponaSanja op. prev.), RSD
(americka titula za doktorat vjerskih studija op. prev.), au-
torica knjige The ABC's of Autism in the Classroom (ABC
autizma u ucionici)

“Novo izdanje knjige Deset stvari koje svako dijete s au-
tizmom Zeli da znate bolje je nego ikad. To je klju¢no Stivo
za ljude koji su vazni u zivotu vaseg djeteta, bilo da se radi
o uciteljima, terapeutima, ¢lanovima obitelji, susjedima pa
¢ak 1 vozacu autobusa, koje ¢e im pomoc¢i razumjeti slozeno
1 ponekad zbunjujuce drustveno, osjetilno ponasanje i emo-
cionalne izazove vaSeg djeteta. Ova knjiga koju je napisa-
la majka dvojice sinova u autisticnom spektru snazno zastu-
pa djecu, mlade i1 odrasle osobe, koji se ne mogu lako sami
zastupati te pruza “pogled iznutra” na razli¢ite aspekte Zivo-

ta s autizmom. Novo poglavlje “Vasa mo¢ izbora” suosjeca-
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Deset stvari koje svako dijete s autizmom Zeli da znate

jno pomaze Citateljima prepoznati da cak i kad su shrvani,
preplaseni pa i paralizirani, nikad nisu bespomo¢ni te daje
klju¢ne okrepljujuce korake koje mogu poduzeti kako bi po-
mogli onima koje vole uspjeti 1 zivjeti smislen, produktivan
zivot.”
- Lindsey Biel, radna terapeutkinja, suautorica knjige
Senzorna integracija iz dana u dan (Ostvarenje, 2007.)
1 autorica knjige Sensory Processing Strategies. Effec-

tive Clinical Work with Kids & Teens (Strategije osjetilne
obrade: UspjeSan klini¢ki rad s djecom i mladima)

“Svako dijete s autizmom zasluzuje da odrasle osobe iz
njegova zivota procitaju ovu knjigu. Roditelji ¢e otkriti suo-
sje¢ajnu, mudru saveznicu koja je sama prosla taj put sa svo-
jim sad ve¢ odraslim sinom. Svim ¢e Citateljima biti jasni-
je 1 produbit ¢e svoje razumijevanje Sto je stvarno potrebno
da se djetetu pomogne u uklapanju u svijet, izgradnji samo-
pouzdanja i ispunjavanju njegove jedinstvene svrhe. Knji-
ga je sazeta, dobro organizirana i pristupacna. Deset stvari
koje svako dijete s autizmom Zeli da znate sadrzi dojmljivu
koli¢inu podrobnih informacija, dobrodoslih savjeta 1 prak-
tiCnih pristupa. Prizemljena, prakti¢na i nadahnjujuca, po-
moci ¢e vam uliniti najbolje izbore za dijete 1 vas same.
Imam je na svom kratkom popisu preporucenih knjiga o au-
tizmu 1 poti¢em vas da upijete njezinu mudrost i zatim je di-

jelite s drugima.”



- Debra Moore, dr. psihologije i suautorica s Temple
Grandin knjige The Loving Push: How Parents and Pro-
fessionals Can Help Spectrum Kids Become Successful
Adults (NjeZan poticaj: Kako roditelji 1 struénjaci mogu
pomoci djeci s poremecajima iz spektra autizma da posta-
nu uspjesne odrasle osobe)

“Ellen Notbohm nas jo§ jedanput podsjeca da trebamo
viSe ucditi nego poducavati i da trebamo vise slusati nego
govoriti. Deset stvari to naglasava i nudi Citateljima vazne
uvide 1 neprocjenjive informacije. Ako ve¢ imate prvo i dru-
go izdanje, pozeljet ¢ete kupiti ovu najnoviju knjigu jer ona
nije samo suosjecajni osobni pogled na autizam, ve¢ takoder
odrazava promjenjivo podrucje i rastu¢e razumijevanje za-

stupanja, potpore i sposobnosti.”
- Paula Kluth, dr. sc., autorica knjige You're Going to
Love This Kid i Pedro’s Whale (Zavoljet ¢ete ovo dijete 1
Pedrov kit)

“Izvrsna knjiga za roditelje djeteta koje je upravo dobilo
dijagnozu. Pomoci ¢e roditeljima zastraSenima tom dijagno-
zom da zapoc¢nu stvaranjem pozitivnog ishoda za svoje di-

jete.”
- Temple Grandin, dr. sc., autorica knjige The Way I See
It and Thinking in Pictures (Kako ja to vidim i mislim u
slikama)

“Ovo tre¢e izdanje objasnjava nase rastu¢e uvide u au-

tizam koji su dragocjeni za roditelje, stru¢njake 1 one s au-
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Deset stvari koje svako dijete s autizmom Zeli da znate

tizmom. Molim da ispunite zelju djeteta s autizmom koje
znate 1 upijete mudrost i jasnocu ove knjige koju iskreno pre-
porucujem.”
- Tony Attwood, dr. sc., autor knjige Ask Dr. Tony: An-
swers from the World's Leading Authority on Asperger's
Syndrome/High-Functioning Autism (Pitajte dr. Tonyja:

Odgovori vodecéeg svjetskog autoriteta za Aspergerov sin-
drom)

“Predivno je imati klasik Ellen Notbohm Deset stvari ko-
je svako dijete s autizmom zeli da znate za novi narastaj! Ako
je vasem djetetu postavljena dijagnoza autizma ili ako mi-
slite da bi vam dijete moglo imati autizam, ovo je knjiga ko-

ju prvu trebate procitati.”
- Bobbi Sheahan, autorica knjige What I Wish I'd Known
about Raising a Child with Autism (Sto bih Zeljela da sam
znala o odgajanju djeteta s autizmom)

“Kad su mom sinu postavili dijagnozu, bila sam shrvana,
slomljena 1 zbunjena. Kad sam nakon nekoliko dana uzela
Deset stvari, to je bio lahor svjezine. U tom trenutku mi nisu
trebale hrpe medicinskih tekstova 1 istrazivanja. Trebalo mi
je to Sto mi je ova knjiga dala - razumijevanje, suosjecanje

1 nadu.
- Karen Topper

“Nakon §to je prije osam godina mom sinu postavljena

dijagnoza autizma, Deset stvari je bila knjiga koja mi je bila
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od najvece pomoci i dala najvise nade. Od onda sam je pre-
porucila mnogim roditeljima koji su poput mene bili na po-

cetku svog puta. Zaljubili su se u nju.”
- Maura Campbell, visi urednik magazina Spectrum Wom-
en (Zene u spektru)
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Predgovor

I : ada je 2004. magazin Children’s Voice objavio moj

Clanak “Deset stvari koje svako dijete s autizmom Ze-
li da znate”, nisam mogla ni zamisliti kakve ¢e biti reakci-
je. Jedan za drugim citatelji su mi pisali da taj ¢lanak treba
biti obvezno $tivo za sve socijalne radnike, ucitelje, terapeu-
te 1 rodbinu djece s autizmom. “To je upravo ono §to bi mo-
ja k¢i rekla da moze”, rekla je jedna majka. “Svaka rijec i
reCenica odjekuju mudros¢u”, rekla je druga. Taj Clanak se
prenosio s jedne internetske stranice na drugu diljem cijelog
svijeta, premreZzivsi sve kontinente (osim Antarktike). Zbog
opsega zanimanja 1 raznolikosti grupa koje su ¢lanak drzale
relevantnim, osjetila sam se si¢usnom. Obuhvacale su sto-

tine grupa za autizam i Aspergerov sindrom, ali 1 grupe pot-
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Deset stvari koje svako dijete s autizmom Zeli da znate

pore za kroni¢nu bol, pretilost, pse vodiCe, probleme s un-
utarnjim uhom, Skolovanje kod kuce, vjeroucitelje, grupe
za pletenje, trgovce hranom. “Imam snazan osjecaj da vasa
poruka obuhvac¢a mnoge posebne potrebe”, pisao je socijalni

radnik s americkog Srednjeg zapada.

“Deset stvari” su brzo pocele Zivjeti vlastitim zivotom.
Zasto su tako glasno odzvanjale? Zakljucila sam da to dolazi
zato jer je taj tekst govorio glasom djeteta, glasom koji se u
rastuéoj buci o autizmu uglavnom nije ¢uo. Cesto burni di-
jalog bio je 1 jos je uvijek plodonosan 1 dobrodosao. No §to
je ironicnije od toga da su oni o kojima se raspravlja cesto
predstavljani kao nesposobni da se izraze 1 zauzmu za sebe?
Vidjela sam vise ¢lanaka koji su zauzeli takav pristup: deset
stvari koje ucitelji zele da roditelji znaju, ili Sto majke Zele
da znaju ucitelji njihove djece, Sto trebaju znati ocevi djece
s autizmom. Kad mi je moja urednica Veronica Zysk dala
takav ¢lanak koji je predstavljao odnos odrasle osobe s dru-
gom odraslom osobom, zapitala sam: ,,Tko govori u djeteto-
vo ime?*

“Napisi to”, navaljivala je Veronica.

Moj sin Bryce dobio je dijagnozu u ¢etvrtoj godini. Sret-
na sam da se zahvaljuju¢i predanom timskom radu c¢lano-
va obitelji, Skolskog osoblja i socijalnih radnika njegov glas

mogao ¢uti. Zarko sam htjela da njegova razina uspjeha bude
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Predgovor

norma, a ne iznimka. Izvorni ¢lanak i kasnije izvorno izdanje

ove knjige proistekli su iz toga.

Osobna 1 kolektivna stajalista o autizmu oblikuju se pod
utjecajem jezika kojim ga odaberemo definirati. Gorljive i
provokativne primjedbe 1 misljenja, namjerne ili nepromi-
Sljene, zarobljavaju nam paznju. Mozemo im se odazvati,
zbog njih ocajavati, odluciti ih zanemariti. Ali prisutno je
mnostvo jezi¢nih nijansi 1 detalja koji prolaze ispod radara
1 koji viSe nego ometaju razvoj zdravog pogleda na djetetov
autizam. Kroz cijelu knjigu ¢u zahtijevati od vas da razmi-
slite kako jezik o autizmu oblikuje vas pogled na njega. To ¢e
vam pomoc¢i da sagledate autizam iz kutova koje mozda jos
niste razmatrali. No neke stvari ovdje necete vidjeti.

U ovoj knjizi neéete vidjeti rije¢ “autizam” s velikim
pocetnim slovom osim ako je na pocetku recenice ili dio ne-
kog imena ili naslova. Ne pocinjemo velikim slovom rak
dojke, dijabetes, glaukom, anoreksija, depresija ili druga
zdravstvena stanja osim ako ne ukljucuju necije ime, poput
Aspergerovog sindroma. Davanje velikog pocetnog slo-
va “autizmu” iznosi vizualni stav kojim mu se pripisuje au-

toritet i mo¢ koju ne zasluzuje.

Takoder necete vidjeti rijeci koje se koriste za opisivanje
djeteta s autizmom poput pati, opsjednuto, savrseno, izbirlji-

vo, ispad, ¢udan ili druge rijeci koje podrzavaju pogrdne ste-
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Deset stvari koje svako dijete s autizmom Zeli da znate

reotipe ili stereotipe koji postavljaju nestvarna, neutemelje-
na ili nedostizna o¢ekivanja.

Konac¢no, u ovoj knjizi rije¢ “normalno” nikad se ne po-
javljuje bez navodnika. Dani koji su uslijedili nakon posta-
vljanja dijagnoze nasem sinu kao autisticnom bili su zasuti
pitanjima okoline kojima je smisao bio “misli$ li da ¢e ika-
da nauciti biti normalan?”. U pocetku su me ta pitanja zapa-
njivala, a poslije su mi se €inila toliko arogantna da sam zali-
la osobu koja ih je postavila. Naucila sam odgovarati na njih
s osmijehom i namiguju¢i 1 “Kad dode vrijeme da ¢e takvo
nesto uopce postojati” ili “Ne, nikad nece biti predvidljiv”.
Tu i tamo bih citirala kanadskog pjesnika Brucea Cockbur-
na koji je to izrazio rijeima “problem s normalnim je da se
uvijek pogorsava”.

“Jedna rije¢ o normalnom” je moj omiljeni odlomak iz
knjige koju smo Veronica i ja zajedno napisale, 100! Great
Ideas for Teaching and Raising Children with Autism or As-
perger’s (1001 odli¢na ideja za poduku i1 odgoj djece s au-
tizmom ili Aspergerovim sindromom). U njoj logoped koji
radi s viSim razredima osnovne Skole odgovara na maj¢inu
zabrinutost da njezin sin nema mnogo prijatelja 1 mozda

nikad nece raditi “normalne stvari koje tinejdZeri rade.”

“Kad mi je vas sin doSao prosle godine”, govori lo-
goped mami, “gotovo da i nije imao drustvenih

vjestina. Nije razumio zasto treba pozdravlja-
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Predgovor

ti ljude na hodniku, nije znao kako postaviti pita-
nje da nastavi razgovor ili kako se druZiti s nekim
vr$njakom za vrijeme pauze za rucak. Sad radi na

tome. To je golem napredak.”
“Ali ima samo dva prijatelja.”

“Ja bih to postavio ovako: sklopio je dva prijateljstva!l
S jednim dijeli svoje zanimanje za modele vla-
kova, a s drugim za tréanje. Medutim, on zna ka-
ko se vi osjecate. Reci ¢u vam $to mi je nekidan
rekao. Rekao je: “Ne zelim mnogo prijatelja. Ne
mogu se nositi s mnogo prijatelja. Napet sam ako
ih je viSe od jednog odjedanput. S ova dva pri-
jatelja mogu razgovarati o onom §to me zanima.

Meni su odliéni.”

“Prosecite kroz ovu ili bilo koju drugu skolu”, na-
stavio je logoped. “Vidjet ¢ete golem raspon
“normalnog” srednjoskolskog ponasanja. Vidjet
¢ete normalne zanesenjake nekim podrucjem,
sportski normalne, glazbeno normalne, umjetnic-
ki normalne, tehnicki normalne. Djeca gravitira-
ju prema grupama u kojima se osjecaju sigurni-
ma. Vas je sin za sada nasao svoju grupu. Viija
hodamo po tankoj liniji: uvazavamo njegove iz-

bore i1 istodobno ga nastavljamo poducavati vje-
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Deset stvari koje svako dijete s autizmom Zeli da znate

Stine koje mu trebaju da bez straha moze Siriti
svoje granice.”

Vase dijete ima mnogo drustvenih osobnosti. Da bi-
smo ih sve prihvatili, a time i njega kao cjelovito
dijete, trebamo redefinirati kako gledamo na “nor-

malno” - osobu po osobu.

lako deset stvari koje su iznesene u ovoj knjizi karakteri-
ziraju moje dijete, nikako se ne mogu u potpunosti primijeniti
na svu djecu s autizmom. Prije da ¢ete neke od tih karakteri-
stika i potreba vidjeti kod svakog djeteta iz autisti¢nog spek-
tra u nekom stupnju koji je druk¢iji od djeteta do djeteta,
iz sata u sat, 1 iz dana u dan, i iz godine u godinu. Ponekad
se preklapaju ili se razliCito manifestiraju pri promjeni dru-
Stvenog ili fizickog konteksta ili okruzenja. Stoga ¢ete moz-
da primijetiti da u ovoj knjizi ponekad nesto naglaSavam na
viSe nacina. To nije nepromiSljeno ili suvisno ponavljanje.
To je svjesna spoznaja da nesto cesto moramo vise puta Cu-
ti ili tome pristupiti na viSe nacina da bismo to u potpunosti
razumjeli 1 proradili. Moramo to u sebi prihvatiti da bismo
to isto mogli uciniti za naSu djecu jer je to klju¢ni ¢imbenik
sposobnosti poducavanja djece s autizmom na nacin koji je
njima smislen. To je za vas i1 vaSe dijete ulazak u svijet izbo-
ra koji je daleko S$iri nego Sto u pocetku mozete 1 zamisliti.

S obukom, terapijom, rastom i razvojem - $to ukljucuje i

vas - ograni¢enja koja namece neka od tih karakteristika mo-
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Predgovor

gu se smanjiti, a neka od tih takozvanih ograni¢enja mogu
se preusmjeriti na nac¢in da ih pocinjete vidjeti kao predno-
sti. Kad za nekoliko dana stignete do kraja ove knjige, mo-
gli biste se nac¢i na novom 1 zanimljivijem mjestu djetetovog
autisticnog spektra od onog na kojem ste poceli. Tome se na-

dam.

Dakle, ¢emu treée izdanje knjige Deset stvari koje svako
dijete s autizmom Zeli da znate kad su milijuni ¢itali prvo i
drugo izdanje, a poruka ove knjige je i dalje snazna? Cemu
popravljati nesto Sto nije pokvareno? U svojoj knjizi i filmu
Journey of the Universe (Putovanje univerzuma), evolucij-
ski filozof Brian Thomas Swimme opisuje naSu galaksiju
Mlijjecni put “ne kao stvar, ve¢ kao neprestanu aktivnost”.
Takav je i autisti¢ni spektar. Stalno promjenjiva sfera biva-
nja unutar vec¢eg univerzuma. Putujemo kroz taj kontinuum,
ponekad juriSajuci s njime, ponekad zastajuci, ali svaka ce-
stica - dijete, roditelj, ucitelj, braca i sestre, bake 1 djedovi,
prijatelji, stranci - ima vlastito mjesto u (ponekad nesagle-
divom) poretku. Taj poloZzaj u spektru s vremenom se mi-
jenja.

Iskustvo i zrelost mijenjaju naSe glediste. Godine koje su
prosle izmedu prvog i1 drugog izdanja knjige Deset stvari
obuhvacaju godine mog sina nakon srednje Skole i prijelaz u
odraslu dob, ukljucujuéi ucenje voznje automobila, zrelost

za glasovanje, stupanje u Cesto iracionalni svijet izlazaka s
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Deset stvari koje svako dijete s autizmom Zeli da znate

djevojkama, odlazak na fakultet i prihvac¢anje radnog mjesta.
Kako da to ne promijeni moj polozaj u spektru? U tim godi-
nama smo takoder vidjeli globalno povecanje poremecaja iz
autisticnog spektra koje je zbunilo i zabrinulo svaku Zivu os-
obu (svakog osim okorjelih cinika). Moj polozaj na spektru
se mijenjao kroz vlastito iskustvo, ali takoder kao odgovor
na iskustva drugih koji su usli u moj zivot zahvaljuju¢i knji-
zi Deset stvari.

. Autizam je slozen kao
Danas se od rodite-

lja autistiCnog djeteta

zahtijeva hrabrost za

Siroko razmisljanje i
adekvatne snove

Sto je uvijek 1 bio, a sam
broj autisti¢ne djece medu
nama - koja ¢e, ako odbaci-
mo mogucénost katastro-
fe, postati autisti¢ni odras-
li [judi 1 htjeti zauzeti svoje
zasluzeno, smisleno mjesto u zajednici - zahtijeva pozornost
¢ak 1 onih koji bi radije drugamo preusmjerili savjest i javna
sredstva. Branimo 1 zastupamo svoju djecu dok je u nas upr-
to mnogo vise pogleda nego tek desetljece ranije. Neminov-
no smo postali ne samo zastupnici vec¢ i predstavnici. Danas
se od roditelja autisti¢nog djeteta zahtijeva ne samo izdrz-
ljivost, znatizelja, kreativnost, strpljenje, prilagodljivost i di-
plomacija, ve¢ 1 hrabrost za Siroko razmisljanje 1 adekvatne

Snove.
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Pocinje...

ao majka malog djeteta s autizmom, brzo sam naucila
Kda je u pojedine dane jedina predvidljiva stvar nepre-
dvidljivost; jedina nepromjenjiva karakteristika - promjenji-
vost. Usprkos postignutom napretku u razumijevanju prirode
njegovog spektra velik dio autizma nas i dalje zbunjuje. Bez
obzira koliko se zdu$no trudili vidjeti svijet njithovim o¢ima,
iz dana u dan 1 ponekad iz trenutka u trenutak i dalje smo za-
teCeni kako se nasa autisti¢na djeca ponasaju bilo da je rijec¢
o ne¢em novom ili neCem §to se ponavlja.
Ne tako davno stru¢njaci su mislili da je autizam “neiz-
ljeciv poremecaj”. Ideja da je autizam neizljecivo stanje s
kojim nitko ne moze zivjeti smisleno i produktivno nastavi-

la se vu¢i usprkos saznanjima 1 razumijevanju koja se 1 dalje
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Deset stvari koje svako dijete s autizmom Zeli da znate

povecavaju ¢ak i dok ovo Citate. Svaki nam dan autistic¢ni po-
jedinci pokazuju da mogu prevladati, nadoknaditi i na druge
nacine se nositi s mnogim od najzahtjevnijih vidova svog au-
tizma te voditi ispunjavajuc i dinamican zivot. Mnogi od njih
ne samo da ne traze “lijek”, ve¢ odbacuju i samu tu ideju.
U vrlo ¢itanom ¢lanku New York Timesa iz prosinca 2004.,
Jack Thomas, srednjoskolac s Aspergerovim sindromom,
privukao je svjetsku paznju izjavom: “Nismo bolesni pa se
stoga ne mozemo izlijeciti. Mi smo jednostavno takvi.” Da-
nas, druStvene mreze 1 mediji odzvanjaju uvjerljivim glaso-
vima odraslih autisticnih osoba koje prihvacaju Jackov stav.

I ja sam uz njih. Kada ne-autisti¢ni ljudi opisuju izazove
autizma iskljucivo kroz videnje vlastitih iskustava, nesvjes-
no zatvaraju vrata toj vrsti drukc¢ijeg razmisljanja koje ¢e du-
boko utjecati, mozda cak izgraditi ili razoriti, budu¢nost nji-
hove djece.

Sve je u gledistu. Kad se obracam grupi roditelja, trazim
da napisu kratak opis djetetovih najizazovnijih ponasanja i
zatim ih preformuliraju u pozitivna. Je li dijete otudeno - ili
se moze samo zabavljati 1 raditi neovisno? Je li nesmotreno -
ili poduzetno i spremno probati nova iskustva? Je li prisilno
uredno - ili ima izuzetne organizacijske vjestine? Muci li vas
bezbrojnim pitanjima - ili je znatizeljno u vezi svijeta koji ga

okruzuje te odlu¢no i ustrajno? Zasto pokusavamo ispraviti
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Prvo poglavlje

Ja sam potpuno dijete

Moj autizam je dio onoga Sto jesam, a ne sve Sto jesam.
Jesi li ti samo jedna stvar ili si osoba s mislima, osjeéa-
jima, idejama, stvarima koje ti se svidaju i koje ti se ne
svidaju, talentima i snovima? Jesi li debela (s prekomjernom
teZinom), kratkovidna (nosis naoéale) ili nespretna (slabe
koordinacije)? To su moida stvari koje prvo opazim kad te
upoznam, ali ti si vise od toga, zar ne?

Ja sam dijete koje uéi i raste. Niti ti niti ja jo$ ne znamo

za $to sam sve sposoban. Ako mislis da sam samo jedno, u
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Deset stvari koje svako dijete s autizmom Zeli da znate

opasnosti si da postavis oéekivanja koja su preniska. A ako
dobijem osjecaj da ne oéekujes da ,ja to mogu”, reagirat éu

sa ,,zasto uopce pokusavati'?

£
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Ja sam potpuno dijete

(4 CJe li Vam poznat pojam - autizam?”’

To pitanje koje mi je uputila uciteljica specijalnog
obrazovanja za djecu u ranom djetinjstvu bio je trenutak kad
sam prvi put Cula da je rije¢ autizam primijenjena na moje
dijete. Kao i za mnoge druge roditelje bio mi je to zastrasu-
judi trenutak jer je ta jedna rije¢ preokrenula moje zamisli
o buduénosti mog djeteta i zavitlala ih u neistrazeno podru-
¢je. Strah od nepoznatog moze biti jedna od najdubljih stra-
hota ljudskog iskustva. No, u tom prvom zastrasuju¢em tre-
nutku ranojesensko sunce prodrlo je kroz staklene zidove iza
mene 1 spustilo se poput utjesne ruke na moja leda. Nasuprot
mracne planine svega Sto nisam znala o autizmu, prosijavala
je svjetlina neceg $to sam znala: moj sin je to isto dijete u ko-
je sam se zaljubila onoga dana kad sam saznala da je na putu,
a ja sam ta ista majka koju je volio i kojoj je vjerovao. Auti-
zam to nije mogao umanjiti.

Nisam obozavateljica nepotrebne politicke korektnos-
ti. Ali u tim ranim danima morala sam donijeti odluku ka-
ko da gledam na svoje dijete i njegov autizam i kakva da
ocekivanja postavim prema svijetu i prema njemu. Je li on
“dijete s autizmom” ili “autistican”? S obzirom da se drus-
tveno opazanje u to vrijeme temeljilo uglavnom na krivim
postavkama, vidjela sam to kao iskreni sukob u kojem rijeci

mogu biti tocne, a ipak postavljati oekivanja ili predrasude
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