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JZanga

Kai 2004 mety lapkritj pirmgkart buvo i$spausdintas mano straipsnis
»Kiekvienas autistiSkas vaikas noréty, kad Zinotuméte desimt dalyky",
nesitikéjau sulaukti didelio atgarsio. Taciau émeé plaukti skaitytojy laiskai,
tvirtinantys, kad §j straipsnj privaléty perskaityti visi socialiniai darbuo-
tojai, mokytojai ir tokiy vaiky giminaiciai. ,,Kaip tik taip pasakyty mano
dukra, jei tik galéty®, - rasé viena mama. , Kiekvienas Zodis, kiekvienas
sakinys trykste tryksta iSmintimi®, - teigé kita. Straipsnis keliavo i$ vieno
tinklalapio j kitg po visg pasaulj: Jungtines Amerikos Valstijas, Kanada,
Prancuzija, Turkija, Brazilija, Nyderlandus, Venesuela, Australijg, Singa-
pura. Mane pribloské ne tik skaitytojy gausa, bet ir grupiy, kurioms jis
pasirodé svarbus, jvairové. Be abejonés, jj skaité daugybé autizmg ir As-
pergerio sindroma turinc¢iy Zmoniy, taip pat nuolatinio skausmo, nutu-
kimo, vidinés ausies ligy kamuojamy asmeny paramos grupés, Zmonés,
dresuojantys Sunis padéti nejgaliesiems, namuose vaikus mokantys té-
vai, katechetai, mezgéjy bureliai - ir netgi Sokolado kompanija! ,, Aiskiai
jauciu, kad jusy knyga aprépia daugelj specialiyjy poreikiy®, - rasé vienas
JAV Vidurio Vakary socialinis darbuotojas.



Kiekvienas autistiskas vaikas norétu, kad jas zZinotuméte desimt dalyky

»Desimt dalyky“ bemaz émé gyventi savo atskirg gyvenima. Ir ko-
deél gi straipsnis sulauké tokio didelio atgarsio? Supratau, kad taip nuti-
ko dél to, jog jis kalba vaiko balsu, balsu, dazniausiai nei$girstamu, nes
autizmas kelia vis daugiau triukSmo. Triuk$mauti yra gerai, vaisinga,
sveikintina. Bet likimo ironija — asmenys, dél kuriy taip triuk§maujama,
paskelbiami negalinciais saves isreiksti ir apsiginti. Skai¢iau keleta tokio
pobudzio straipsniy: mokytojai noréty, kad tévai zinoty desimt dalyky;
mamos pataria, kg verta zinoti jy vaiky mokytojams; kg turéty zinoti
Aspergerio sindromo varginamy vaiky téciai. O a$ paklausiau saves: kas
kalbés uz vaikg?

Tu, atsakiau pati sau.

Man senelé mégdavo sakyti, kad $nekédamasis su savimi visada gau-
ni norimg atsakyma. A$ jauciausi labai labai laiminga, kad dél pasiauko-
jamo komandinio darbo Braiso ,,balsas“ buvo iSgirstas, ir karstai troskau,
kad jo sékmé tapty jprastu dalyku, o ne i§imtimi. Taip atsirado mano
straipsnis, o dabar ir §i knyga.

Turi uztektinai pasitikéti savimi, kad manytum, jog gali iljsti j kito
galva ir kalbéti uz jj. Tikiuosi, man bus uz tai atleista, kai poreikis suvokti
pasaulj taip, kaip jj suvokia vaikas autistas, toks didziulis. Misy uzdavi-
nys — pripazinti ir jvertinti kitokj jo mastymo ir pasaulio pazinimo buda.
Todél turime ,,jgarsinti“ jo mintis ir jausmus, net jeigu jis pats nekalba
zodziais. Jei to nepadarysime, misy vaiko autizmas reiksis praleistomis
galimybémis, neatrastomis dovanomis. Todél privalome veikti.



Kaip viskas prasidéjo...

Vieni i§ pirmyjy dalyky, kuriy i$mokau bidama mazylio autisto ma-
ma, — kad vienintelis nuspéjamas dalykas yra nenuspéjamumas, vie-
nintelis nekintamas bruozas - nepastovumas. Mazai kas gincytysi, kad
autizmas glumina, ir glumina netgi gyvenancius Salia. Vaikas, kuriam
reiskiasi autizmas, gali atrodyti ,,normalus®, bet jo elgesys trikdo ir kelia
sunkumy.

Kadaise autizmas buvo laikomas ,nepagydomu sutrikimu®, bet §ig
sampratg griauna pazinimas ir supratimas, kaupiamas net ir dabar, kai
skaitote $ig knyga. Autistai kasdien rodo, kad gali jveikti, kompensuoti
daugelj sunkiausiy autizmo aspekty ar kitaip tvarkytis su jais ir gyventi
visavertj, dinamiska gyvenimg. Kai kurie netgi mégina atmesti ,,gydy-
mo" savoka. 2004 mety gruodzio New York Times straipsnyje deSimtokas
Jackas Thomas, kuriam reiskési Aspergerio sindromas, atkreipé pasaulio
démesj pasakes: ,Mes nesergame, todél miasy negalima ,,isgydyti“. Mes
tiesiog tokie esame.”

Siuo atzvilgiu miisy su Jacku nuomonés sutampa: ,,jprasto neurolo-
ginio tipo“ asmenys, sprausdami autizmo sunkumus j jprastos neurolo-
gijos rémus, netycia uzveria duris kitokiam mastymui, turin¢iam daug
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jtakos tam, kiek pasieks asmenys, kuriems reiskiasi autizmo spektro su-
trikimas (ASS).

Tokia mano skilties ,,Nepraminty taky atvirukai“ zurnale Autism As-
perger’s Digest mantra. 2005 metais savo skiltyje paprasiau tévy trumpai
aprasyti daugiausia sunkumy keliantj vaiky elgesj, o paskui apibadinti jj
teigiamai. Ar mergaité nedraugiska, ar geba pabiti viena pati ir savaran-
kidkai dirbti? Ar ji nutriktgalvé, ar mégsta nuotykius ir naujas patirtis?
Ar ji skrupulingai tvarkinga, ar turi nepaprasty organizaciniy gebéjimy?
Ar ji jkyri jums be atvangos klausinédama, ar domisi pasauliu ir yra at-
kakli bei tvirta? Kodél méginame pataisyti ,,uzsispyrusius“ vaikus, bet
zavimes ,,atkakliais“? Abu Sie Zodziai reiskia tg pacig savybe — ,nenorg
pasiduoti®.

Stai ko nemégstu labiausiai: vaikas ,, kencia nuo autizmo“ Galbit ,jis
yra autistas“?

Rink¢iausi ,,buti o ne ,,kentéti®

Savo skiltj pavadinau ,,Nepraminty taky atvirukai, nes kartu su lei-
déja Veronica Zysk nusprendéme, kad labai vykusi sasaja su Roberto
Frosto eilérasciu.

Kada is ryto éjau misku,
leskojau nepraminty taky,
Ir tai tikriausiai pati esmé.*

Vienas skaitytojas papriestaravo: ,,Atvirukus siuncia zmonés, sma-
giai leidziantys laikg kelionéje. Vargu ar tai jis norite perteikti.”

Manau, atvirukai skirti ne tik tam. Jais praneSame mylimiems Zmo-
néms, kad saugiai atvykome j tam tikrg vietg. Jie byloja: ,,Galvoju apie

tave netgi budamas toli jais dalijamés savo matomais vaizdais ir, nors

*Verté A. Venclova.
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mus skiria atstumas, susisiekiame su brangiais zmonémis. Juose galime
aprasyti kelionés vargus ir kaip su jais susidorojome, — geriau $iek tiek
su humoru.

Taigi Siam skaitytojui atsakau, kad butent tai ir noriu perteikti savo
skiltyje, savo knygoje ir savo pokalbiuose su tévais ir mokytojais. Man $i
kelioné smagi. Mane kursto viltis, galimybés, laiméjimai (jo, mano ir vi-
sos mano $eimos), apie kokius né nesvajojome, ir ,,jplaukos i§ investuoto
kapitalo® Bet mes pradéjom ne nuo to.

Misy pradzia buvo i§ esmés mielas, bet nekalbantis vaikas, kuris kar-
tais paséldavo ir imdavo rauti plaukus, draskytis kaip katé, stumdyti bal-
dus; drabuzius jis apsirengdavo tik tada, kai badavo butina, ir tiesiog fi-
zi$kai traukdavosi i$ kiekvienos grupés ar zaidimo, rankomis uzsidenges
ausis; jis juokdavosi netinkamu laiku ir, regis, skausma ar $altj jausdavo
nejprastai.

Trejy metuky Braisui valstybinés mokyklos medicinos komisija
nustaté autizmg. Per pirma susitikima peréjau penkis sielvarto etapus.
Mano vyresniajam stnui prie§ dvejus metus buvo nustatytas aktyvumo
ir démesio sutrikimas. A$ jau i$maniau apie gydyma, socialumo proble-
mas, nuolatinj badravima - ir nuovargj.

IS pradziy mane giné gryna baimé. Negaléjau né jsivaizduoti su-
augusio Braiso likimo, jei nepadarysiu visko, ka galiu, ir neparengsiu
jo gyventi pasaulyje, kur ne visada btsiu $alia. I$ galvos vis néjo tokie
zodziai kaip ,kaléjimas® ir ,benamis“ Nei akimirkg man nedingteléjo
patikeéti jo ateitj profesionalams ar kliautis miglota viltimi, kad jis ,,gal-
bat isaugs®. Ant kortos buvo pastatytas jo gyvenimas, ir apie nesékme
nevalia buvo né pagalvoti. Su ta mintimi kas rytg keldavausi ir dirbda-
vau jo labui.

Dabar kartu su manimi perSokime keleta mety j priekj, j Simtmeciy
sandirg. Per mokyklos $vente zavis pirmokéliai vienas po kito Zengia
prie mikrofono ir atsako j klausima: kuo norétum buti naujajj tukstant-
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