Eloise Stark
Autizmus a n6k korében — ,,Miért vagyunk észrevehetetlenek?”

Becslések szerint az Egyesiilt Kiralysagban 100 emberbél tobb mint egynél tapasztalhaték az autizmus
tlinetei, vagyis a ,tridszhoz” — a szocidlis interakcidkhoz, a szocidlis kommunikaciéhoz és a szocialis
képzelethez — kdthetd zavart mikodés. Tevékenyégeikre jellemzd tovabba a repetitiv és sztereotip
mintdzat. A nékkel 6sszehasonlitva megkozelit6leg 6tszor annyi férfi kap autizmus diagndzist annak
ellenére, hogy a n6knél ennek el6fordulasa valdszin(ileg sokkal magasabb.

Engem 27 évesen diagnosztizaltak autizmussal, amitdl hirtelen az egész életem sokkal tobb értelmet
nyert. De miért maradtam észrevétlen ilyen hosszu ideig? Lehetséges, hogy sokkal tébb né van a
vilagon, aki nem tudja magardl, hogy autista? Mi kiilonbdzteti meg az autista lanyokat, n6ket az autista
fiuktol, férfiaktol? Mit tehetlink ebben a helyzetben?

Torténelem

Az autista nék figyelmen kivil hagyasanak torténelme az autizmus kutatdst alapité atyakig nyulik
vissza. Az autizmus fogalmat el6sz6r Eugen Bleuler hasznalta 1908-ban. A sz6 eredete a gérég autos
szObdl ered, aminek a jelentése: 6nmaga, és Bleuler ezzel a fogalommal irta le egy skizofrén betegét,
aki visszavonult a sajat vilagaba. Az autizmus kutatdsat két orvos egymastél fliggetlenil inditotta Ujra
az 1940-es években, Leo Kanner az Egyesiilt Allamokban és Hans Asperger Ausztridban. Mig Kanner
elsGsorban a szembetilnd sziikségletekkel biré gyerekekre koncentrdlt, Asperger az érzékelhet6en jé
képességl gyerekekre fokuszalt, arra a csoportra, akiket kés6bb valdszinlleg Asperger-szindromaval
diagnosztizaltak.

Mindkét orvos talalkozott olyan lanyokkal, akik hasonlé nehézségekkel kiizdottek, Kanner 1971-ben
még le is irta, hogy az autizmus masként jelenik meg fidknal, mint lanyokndl. Mégsem vették
figyelembe ezeket a kiilonbségeket a két nem kozott, ezt az egyenlGtlenséget hagyva orokil a
kovetkez6 éveknek. Az ezt kdvetd kutatdsok a filkra koncentraltak, és Ugy tekintették az autizmust,
mint ami alapvet6en a fidkat érinté allapot. A diagnosztikus kritériumrendszer ezért a fidknal és
férfiakndl megjelend autizmusra épllt. Az autista lanyok és nék igy tobbnyire észrevehetetlenek
maradtak.

Ujabban, a Simon Baron-Cohentd| szarmazd, ,extrém férfi agy” elmélete azt veti fel, hogy a férfiak
inkdbb rendszerez6bbek, mig a nék empatikusabbak. Ebbél arra kévetkeztet, hogy a férfiak agya
yautisztikusabb”, és az autista néknek ,férfi” agyuk van. Nemrég azonban megkérddGjelez6dott az az
elmélet, miszerint az autista embereknek nem jok az empatikus képességeik (Bird & Viding, 2014).

Sok lanynak és nének nehézséget jelent magukat autisztikusnak tekinteni az autista férfiakkal, vagy az
archetipikus ,Es6ember” Savant-szindromajdval valé 6sszehasonlitas utan. Ha nem egy olyan fiu vagy,
aki kitin6 matematikdbdl, de nem érti az embereket, akkor nem is lehetsz autista, ugye? Sarah
Hendrickx, aki egy csodalatos el6adé a néi autizmus témaban, maga is a negyvenes évei elején kapott
diagndzist. O jegyzi meg: ,Mire diagndzist kaptam, addigra mar hat kdnyvet megirtam az autizmusrol,
mesterfokozatot szereztem autizmusbdl, majdnem ezer autizmus tréningen/konferencia Ulésen
vettem részt és tobb szaz autista emberrel dolgoztam egyitt szakmai min6ségemben”.

Szerencsére, mar vilagszerte szamos kutatd kezdte el vizsgalni a néi autizmus lehetséges megjelenési
formait, arra a kérdésre keresve a valaszt, hogy a férfiak irdnyaba vald torzulas a diagndzis soran valadi
torzulas-e. Amikor részt vettem a brit Nemzeti Autista Tarsasag (National Autistic Society) ,,Autista nék
és lanyok” cim(i konferencidjan 2016 novemberében, a rendezvényhelyszin roskadasig telt érdekl6dé



autista nékkel és szakemberekkel. Ugy tlnik tehat, hogy az id6k valtoznak — de mi az, amit mar tudunk,
és merre tovabb?

Szocidlis motivacidé — ez lenne a kilénbség?

Az ,autizmushoz vivé utam” soran, a diagndzis megszerzésén keresztiil egészen a mai napig sokat
gondolkoztam azon, hogy miben kllénbo6zik az autizmus a lanyok és fiuk, a nék és férfiak esetében.
Van egy autista unokatestvérem, aki férfi, és én mindig azt gondoltam, hogy én nem lehetek autista,
mert nem olyan vagyok, mint 6. Erre a megdllapitasra jutottam gyerekként, és annak ellenére, hogy
nem értettem a szocialis szabalyokat, vagy olyan dolgokat, mint a divatiranyzatok, mindig vagytam a
baratokra és a szocialis lehet6ségekre. Emlékszem, mikor 6t éves voltam, az iskoldban a korabbi
,legjobb baratomnak”, Hannah-nak Uj legjobb baratja lett, Michelle. Honapokig kovettem G&ket,
mikdézben nem értettem, hogy hogyan tudnék kapcsolddni és része lenni a kett&siiknek. Nagyon
vagytam énis egy ,legjobb bardtra”, és végiil az anydmnak kdszonhet6en megismertem egy csoddlatos
kislanyt, Claire-t, akinek én is a legjobb baratja lehettem.

Tehat a szocialis nehézségeim ellenére nagyon erds volt a szocialis motivacidm. Nem hiszem, hogy az
enyém egyedi eset lenne —sok felndtt autista ng, akivel beszéltem, szintén azt emlitette, hogy szliksége
van szocialis életre, bardtokra, partnerekre, gyakori taldlkozasokra. Ebbél kiindulva elkezdtem kutatni,
hogy lehetséges-e, hogy a szocidlis motivacié az egyike az autista nék és férfiak kozotti
kulonbségeknek. Autista lanyok gyakran vagynak baratokra és nagy sziikségik van arra, hogy egy
kozosséghez tartozhassanak. Autista fiuk gyakran egyedil jatszanak, nem is torekszenek a szocialis
jatékokra. Egy 2016-os kutatdas megmutatta, hogy az autista lanyoknak hasonléak a szocidlis
motivacioik és a baratsagaik min6sége, mint a nem autista lanyoké. Ezzel szemben az autista fiuk
kevésbé motivaltak a szocidlis kapcsolatok terén, mint a nem autista fiak, vagy mint az autista és nem
autista lanyok. (Sedgewick et al., 2016)

A fenti elmélet szerint a megnovekedett szocidlis motivacio a lanyok esetében valdszinlleg hatdssal
van a szocialis készségek és a szocidlis megismerés teriiletére. Ez okozhatja azt is, hogy a lanyok és nék
sokkal Ugyesebben ,alcazzak” a szocidlis motivacidjukat — megtanulnak beilleszkedni, ami lehet&vé
teszi, hogy utdnozzak azokat a dolgokat, amiket a tarsaik egyébként 6sztondsen tesznek. Minél tobb
szocialis tapasztalata van valakinek, annal jobban teljesit ezen a téren. Ezzel ellentétben, ha egy autista
férfinek nincsenek erds szocidlis motivacidi és tarsas szikségletei, nem fogja az ehhez sziikséges
képességeket ilyen sikeresen elsajatitani, egyszerlien azért, mert nem szerez annyi szocidlis
tapasztalatot, vagy ha szerez, az nem érdekli 6t olyan mélységben. Masok is felfigyeltek ezekre a
kiilonbségekre. Dr. Judith Gould a n6k és férfiak diagnosztikajanak 6sszefliggésében beszél ezekrél a
kilonbségekrél. O a Hans Asperger &ltal haszndlt ,kis professzorok” kifejezésre utal, amivel leirja az
autista fiukat, akik driasi tudast halmoznak fel a kiilonleges érdekl&dési korik teriletén, és az altaluk
valasztott témaban nagyszeril el6adasokat tartanak. Ezzel ellentétben Dr. Gould az autista lanyokat
»kis pszicholégusoknak” hivja, akik gyakran kilonleges érdekl6dést mutatnak a korulottik lévé
emberek gondolkoddsa és viselkedése irant. Azt mondja, hogy az autista lanyok feln6ttként gyakran
tanulnak egyetemen pszicholdgiat, és doktori kutatasaikat gyakran a szocialis teriileten végzik. Itt
rogton be kell ismernem, hogy az els6 diplomdamat én is kisérleti pszichologiabdl szereztem az
Oxfordon, jelenleg pedig PhD-hallgatéként az arcfelismerés idegtudomanyi hatterét kutatom...

Alca

Nézziink egy kicsit jobban az ,alcdzds” mélyére — hogyan rejtjik el a szocialis nehézségeinket tanult
stratégiakat hasznalva. Sok triikkot fejlesztettem ki, hogy szociadlisan kompetensnek tiinjek. Masolom



a masik ember testbeszédét — ha keresztbe teszi a kezeit, én is. Folyamatosan szabalyozom a
szemkontaktust — nézem a partneremet és idénként elnézek, pontosan harom madsodperccel azt
kovetSen, hogy 6 teszi. Nagyon sok szocidlis viselkedési format és beszélgetési szokast az anyamtol
vagy mas hozzam kozel allotdl vettem at. 27 évig azt gondoltam, hogy a kapcsolatteremtésnek ezek a
szabalyai és mddszerei atlagosak, mindenki igy csindlja, mignem egy orvos felhivta a figyelmemet arra,
hogy a legtobb ember szdmara ezek a dolgok 6sztondsek, nem is kell ezeken gondolkozniuk a szocidlis
helyzetekben.

Ahhoz, hogy megértsiik ezt az dlcazast, talan egy koltség-haszon elemzést kellene lefolytatnunk. Ez —
vagyis az dalcdzas — lehet6vé teszi szdmunkra, hogy ,beilleszkedjiink”, sikeresek legylink egy
allasinterjun, elvegyiljink a munkahelylinkoén, legyenek barataink és még part is taldlhassunk. De
ennek az d4ra gyakran pusztitd szorongds, torténetek az ismétl6dé szocidlis kudarcokrdl és
pironkodasrdl, az itél6képesség elhomadlyosodasa a rogeszmés , beilleszkedési” vagy miatt. Az emberek
gyakran mondtdk, hogy ,hogy tudsz ilyen okos ember |étedre ennyire naiv lenni?”

Meg kell jegyezniink, hogy annak ellenére, hogy a n6k gyakran ,alcdzzak” az autizmusukat, a férfiak is
tehetnek ugyanigy. Ez nem biztos, hogy csak néi jellemz6, ezért talan inkabb a szocialis motivacioval
hozhato 6sszefliggésbe, mintsem a nemek kozotti kiilonbozbséggel.

Mentalis egészség

A diagndzis eléréséhez egy autista né szamara az egyik gyakori Ut a pszichidtriai rendszeren keresztiil
vezet. A kutatdsok szerint a késén diagnosztizalt embereknél gyakran jelennek meg a stresszel
Osszefliggd pszichés zavarok, mivel a mindennapi életben folyamatosan alkalmazkodniuk kell a
koérnyezetiikh6z, ami igénybe veszi a szocidlis kompetencidkat, tovdbba tele van &rjité szenzoros
ingerrel, mikézben a kérnyezet elvérja a , beilleszkedést” (Lai & Baron-Cohen, 2015). Mikozben néknél
az er@s szocialis motivacid szamos szocidlis kapcsolathoz vezet, mindez nagyon stresszes és szorongdst
kelté lehet.

Gyakori téves diagndzis autista n6k esetében az ,,érzelmileg labilis személyiségzavar”, masnéven EUPD
(vagy borderline személyiségzavar — a szerk.). Ennek jellemzd tiinetei az interperszonalis nehézségek,
amik nyilvdnvaléan bdven lefedik az autista nék — szocidlis normak kovetésével kapcsolatos —
nehézségeit. Autista nék gyakran dihosek a szamukra ismeretlen okud, a napi rutinjukat érinté
valtozasok miatt, vagy ha a terveiket meg kell valtoztatniuk. Dr. Judy Eaton (2018) leirja, hogy a harag
az érzelmileg labilis személyiségzavarban szenved§ embereknél gyakran az elhagyatottsag atélése
miatt jelenik meg, ami a korai két6dés nehézségeinek a kovetkezménye. Természetesen lehetnek
olyan emberek, akiknek autizmusuk és érzelmileg labilis személyiségzavaruk is van, de az
olvasmdnyaim tapasztalatai alapjan ez a téves diagndzis mégis gyakori. Ez alapjan talan lehet, hogy az
autizmus n6i megjelenésérdél valé tudas hidnyossaga akaddlyozza meg az autista lanyok és nék helyes
diagnosztizalasat.

Az dllapot megfelel6 id6ben vald azonositasa enyhiti a problémakat és javitja a jollétet, nem beszélve
az évekig tarté, nem megfelel6 pszicholdgiai és orvosi kezelések elkerilésérgl. Példaul, mikor
megtudod magadrdl, hogy autista vagy, az egy nagy valtas az identitdsodban. Amikor én megtudtam,
ugy éreztem, hogy mas szemmel tudom nézni az életet. A személyiségemnek azok a részei, amelyekkel
nagyon kritikus voltam — példaul a hosszu ideig tartd képtelenségem arra, hogy részt vegyek szocialis
eseményeken — megérthetévé és igy megbocsathatova valt. Emellett a folyamatos késztetésem a



rejt6zésre nagyon farasztd lett, gyakran éreztem emiatt szomorunak és érzelmileg kimeriltnek
magam. Most, hogy mar tudom, hogy a szocidlis képességeim az autizmussal magyarazhatok,
megengedem magamnak, hogy addig legyek benne egy szocidlis helyzetben, amig jél esik, és
magabiztosan merjek szélni, ha szlikségem van egy kis szlinetre (amit én ,ledllasnak” hivok, és
tobbnyire hozza tartozik egy sotét szoba és egy hangoskonyv). Ezért én abban hiszek, hogy a diagnézis
a jollét kulcsa.

A diagndzis és azutan

A nék diagnézisanak masik lehetséges Utja, amin sajat gyerekik diagnézisat kdvetben indulnak el.
Amikor gyermekiknél tarjak fel az autizmus sajatossagait és azok megjelenési formait, megdllnak és
azt gondoljak: ,,ez nagyon hasonlit ahhoz, amit én tapasztalok”. A nagy kilonbségek az autizmussal
diagnosztizalt n6k és férfiak aranya kozott és azok a bizonyitékok, hogy ez egy hamis megoszlas azt
valdszinUsitik, hogy még mindig sok olyan nét nem ismertek fel, akik beleillenek a kritériumrendszerbe.

Milyen érzés autizmus diagndzist kapni az élet egy késGbbi pontjan? A legjobb hasonlatot a Neurotribes
szerz6jétdl, Steve Silbermantdl hallottam, aki azt mondta, hogy ez olyan, mint amikor az ember
megtalédlja magaban a rosettai kévetl. Sok ember azt llitja, hogy mindig tudta magdrél, hogy nem
,normalis”, barmit is jelentsen a ,,normalis”, és amikor kideril, hogy autista, az ezért valéban egy
megvilagositd pillanat.

Mi torténik ezutan? Sajnos sok né szamol be arrél, hogy a diagnodzist kovetSen légiires térbe kerllnek,
mivel lakéhelyikén nem elérhet6k szolgaltatdsok vagy megfelel§ tdmogatas feln6tt autistaknak. A
legtobb szolgdltatas gyerekeknek vagy alapvetd sziikségletekben (mint a tisztalkodas vagy az étkezés)
segitségre szorulé autista embereknek szél. A jelenleginél tébb tdmogatasra van szlikségik autista
feln6tteknek, leginkabb azoknak, akikrél dgy tlnik, hogy uUsznak az arral, de a viz alatt Griilten
kapaldznak azért, hogy a felszinen maradjanak.

Habdr sok frissen diagnosztizalt né szeretne beilleszkedni, de meg kellett tanulniuk szamolni a
nehézségeikkel, ennek megfeleléen felkészilni, és akar még az elvardsaikon is valtoztatni. Példaul az
én zajszlir6 fejhallgatdém életmentd a napi buszozas sordn, amikor tulterhelnek a hangok. Még mindig
probalom lekiizdeni azt a késztetésemet, hogy leszalljak a buszrdl, amikor valaki mellém (l, de gyakran
megoldja a problémdmat, ha megvarom a kdvetkez6 buszt, amin sokkal kevesebben vannak.

Azt hiszem, azok szamara, akiknek autizmus diagndzisuk van, legyenek férfiak vagy nék, fidk vagy
lanyok, a f6 terdpiads célnak annak kell lennie, hogy megtanitsanak benniinket tébbféleképpen is
kezelni azokat a nehézségeket, amiket kilénb6z6 helyzetekben tapasztalunk. El&szor is, hogy
megértsiik, hogy mik a sajat erésségeink, mint példaul a kényszeres figyelem a részletekre, mert az
segithet nekink munkat és hobbit taldlni, amiben kiemelked6ek vagyunk. A nehézségeinkre vald
ralatds segithet abban is, hogy mérsékelni tudjuk azokat — példdul, ha csak puha pamut ruhdkat
visellink, nem kell elviselnlink azt a borzasztd tapintasi érzést, amit az olyan szorny( talalmanyok
okoznak, mint a nylon. Fontos az embereket annyira megerdsiteni, hogy sajat maguk hGseivé valjanak
—hogy megtaldljuk a sajat egyéni stratégiankat a sajat nehézségeinkre. Személy szerint nekem az olyan
madszerek voltak hasznosak, mint a stressz kezelés, a mindfulness (tudatos jelenlét) és a kognitiv
viselkedésterapia (CBT).

1 A rosettai k6 egy méteres nagysagu ékori granitdarab, amelyre egyazon térvényszéveget vésték fel harom
ABC-vel: kétféle egyiptomi irdssal és gorogil. A rosettai k6 18. szazad végi felfedezése nagyban hozzdjarult
ahhoz, hogy a modern kor embere megértse az egyiptomi hieroglifakat. (a szerk.)



Meg kell minket talalni?

Ha tobb autista n6 van, aki észrevehetetlen, és nem is tudja magardl, hogy autista, ez felvet etikai
kérdéseket is. Lehetséges, hogy ha még nem kerliltek orvos vagy pszicholégus latokorébe, akkor elég
jol funkciondlnak, és igy nincs is szlikségiik diagndzisra? Egy diagndzis azt is jelentheti, hogy valami
nincs rendben, mikdzben sok autista n6 taldan mar megtaldlta a helyét a vildgban és boldogan él. Ez
mindenképpen egy érdekes kérdés, amin érdemes gondolkozni.

Engem a nehézségek abba az iranyba mozditanak, hogy megértsem azt, hogy hogyan tudjuk legjobban
tdmogatni mind autista gyerekeket, mind felnétteket, akiknek kiilonb6z6 motivacidik és céljaik vannak.
Az az almom, hogy klinikai szakpszicholégus legyek. Tobben azt mondtak, hogy én soha nem lehetek
az, mert autista vagyok.. az 6 értelmezésiikben nekem gyenge szocidlis képességekkel kell
rendelkeznem. Azonban nekem a szocidlis motivacidm olyan gyakorlatot adott, amely ugyanolyan
kompetenssé tett szocidlis téren, mint sok felnétt nem autista embert, igy én ezt mar nem latom
akaddlynak a vdlasztott munkamban. Az én tandcsom az autista néknek vagy lanyoknak nagyon
egyszerU. Margaret Atwood Pénelopeia cim( konyvében ezt irja: , a viz mindig arra megy, amerre akar,
és végiil semmi sem dllhatja utjdt. A vizcsepp kivdjja a kévet. Emlékezz erre gyermekem. Emlékezz rd,
hogy felerészben viz vagy. Ha nem tudsz Gttérni egy akaddlyon, keriild meg! gy tesz a viz."? Ugyanez
alkalmazhaté az autista n6kre — ha nem tudsz a neurotipikus Uton haladni, taldld meg a sajat utadat.
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