SORG IKKE OVER OS

Af Jim Sinclair

[Denne artikel blev udgivet i ”Our Voice”, nyhedsbrevet for Autism Network International, 1. Argang, Nummer 3,
1993. Det er et resume af det foredrag, jeg holdt ved International Conference on Autism i Toronto i 1993 og
henvender sig primaert til foraeldre.]

Foreldre forteller ofte at det at fa at vide, at deres barn er autistisk, var noget af det mest
traumatiske, der nogensinde er overgaet dem. Ikke-autistiske personer ser autisme som en stor
tragedie, og forzldre oplever vedblivende skuffelse og sorg i alle faser af barnets og familiens
livsforlab.

Men denne sorg stammer ikke fra barnets autisme i sig selv. Det er sorgen over tabet af det
normale barn, som foraldrene havde habet pa og forventet at fa. Forealdres indstilling og
forventninger samt uoverensstemmelserne mellem det, som forzldre forventer af barn pa et
bestemt alderstrin og deres eget barns faktiske udvikling, forarsager mere belastning og smerte,
end de praktiske forviklinger, som livet med en autistisk person giver.

En vis sorg er naturlig, nar foreeldre indretter sig pa det faktum, at en begivenhed og et forhold,
som de havde set frem til, ikke vil blive virkeliggjort. Men denne sorg over det forestillede
normale barn ma adskilles fra foreldrenes syn pa det barn, som de har: Det autistiske barn, som
har brug for voksne omsorgsgiveres stgtte og som kan udvikle et meget meningsfuldt forhold til
disse omsorgsgivere, hvis det far muligheden for det. Vedvarende fokus pa barnets autisme som en
kilde til sorg er gdelaeeggende for savel foreldrene som for barnet og forhindrer udviklingen af et
accepterende og a&gte forhold mellem dem. For deres egen skyld og for deres bgrns skyld vil jeg
indtreengende opfordre foreeldre til at foretage nogle grundleeggende a&ndringer i deres opfattelse
af, hvad autisme indebeerer.

Jeg opfordrer jer til at se pa vores autisme, og at se pa jeres sorg, fra vores synsvinkel:

Autisme er ikke et vedhaeng

Autisme er ikke noget en person har eller en ”skal”, som en person er fanget indeni. Der gemmer
sig ikke et normalt barn bag autismen. Autisme er en made at veere pa. Den er gennemgribende;
den farver enhver erfaring, hver sansning, indtryk, tanke, fglelse og oplevelse, hvert aspekt af
tilvaerelsen. Det er ikke muligt at adskille autismen fra personen — og hvis det var muligt, sa ville
den person, som du havde tilbage ikke vare den samme person, som du begyndte med.

Dette er vigtigt, sa overvej det et gjeblik: Autisme er en made at vare pa. Det er ikke muligt at
adskille personen fra autismen

Nar foraeldre derfor siger,

”Jeg ville gnske, at mit barn ikke havde autisme,”



sa siger de i virkeligheden,

”Jeg ville gnske, at det autistiske barn, jeg har, ikke eksisterede, og at jeg havde et andet (ikke-
autistisk) barn i stedet.”

Laes det igen. Det er, hvad vi harer, nar | sgrger over vores eksistens. Det er, hvad vi hgrer, nar |
banfalder om helbredelse. Det er, som vi forstar det, nar | forteller os om jeres mest kerlige hab
og dremme for os: At jeres starste gnske er, at vi en dag vil ophgre med at vere til, og fremmede,
som | kan elske, vil flytte ind bag vore ansigter.

Autisme er ikke en uigennemtraengelig mur

Du praver at forholde dig til dit autistiske barn, og barnet reagerer ikke. Han ser dig ikke; du kan
ikke na hende; det er ikke muligt at treenge igennem. Det er vel nok det sveereste at have med at
gere, ikke? Det er bare det, at det passer ikke.

Overvej det endnu en gang: Du forsgger at forholde dig som foraelder til barn ved at gere brug af
din egen forstaelse af normale bgrn, dine egne opfattelser af foreldreskab, dine egne erfaringer og
anskuelser om forhold. Og barnet reagerer pa en made, som du ikke kan genkende som en del af
det system.

Det betyder ikke, at barnet er fuldsteendig ude af stand til at forholde sig til andre. Det betyder blot,
at du antager et feelles system, en feelles forstaelse af signaler og betydninger, som barnet rent
faktisk ikke deler. Det svarer til, hvis du forsggte at fa en fortrolig samtale med en, der ikke har
noget kendskab til dit sprog. Den person vil selvfglgelig ikke forsta, hvad du taler om, vil ikke
reagere pa den made, som du forventer og kan meget vel finde hele samvaeret forvirrende og
ubehageligt.

Det kraever starre anstrengelse at kommunikere med nogen, hvis modersmal ikke er det samme
som dit. Og autisme stikker dybere end sprog og kultur; autistiske mennesker er "fremmede” i
ethvert samfund. Du er ngdt til at forlade dine antagelser om fzlles betydninger. Du er ngdt til at
leere at ga tilbage til niveauer, som er mere grundleggende, end du nogensinde har teenkt pa fer, og
at checke for at sikre dig, at dine oversettelser er blevet forstaet. Du er ngdt til at opgive den
sikkerhed, som kommer af at veaere pa dit eget velkendte territorium, af at vide at du har styr pa det
og lade dit barn lzere dig en smule af hendes sprog, guide dig et lille stykke ind i hans verden.

Og resultatet, hvis det lykkes, vil fortsat ikke vaere et normalt foraeldre-barn forhold. Dit autistiske
barn vil maske lzre at tale, maske g i en almindelig skoleklasse, komme i gymnasiet, kare bil,
leve selvstendigt og fa en karriere — men vil aldrig forholde sig til dig som andre bgrn forholder
sig til deres foraeldre. Eller dit autistiske barn vil maske aldrig tale, ga ud fra et separat
specialpaedagogisk klasseveerelse til et beskyttet beskeftigelsesprogram eller et dggntilbud, har
maske brug for livslang fuldtidsomsorg og tilsyn — men er ikke fuldstzendig udenfor din
reekkevidde. Maderne vi forholder os til andre er anderledes. Forsgger du at presse dét, som dine
forventninger siger dig er normalt igennem, vil du opleve frustration, skuffelse, bitterhed, maske
ligefrem raseri og had. Naermer du dig respektfuldt, uden forudfattede meninger og med abenhed
overfor at lzere nye ting, vil du opleve en verden, du aldrig kunne have forestillet dig.



Ja, det kraever en starre indsats end at forholde sig til en ikke-autistisk person. Men det kan lade sig
gere — medmindre ikke-autistiske personer er langt mere begransede, end vi er, i deres evne til at
forholde sig. Vi tilbringer hele vores liv med det. Hver af os, som leerer at tale med jer, hver af os,
som det lykkes at fungere overhovedet i jeres samfund, hver af os, som klarer at reekke ud og
komme i forbindelse med jer, opererer i fremmed territorium, far kontakt med fremmede vasener.
Vi tilbringer hele vores liv med dette. Og sa fortaeller | os, at vi ikke kan kommunikere.

Autisme er ikke dgden

Man ma medgive, at autisme er ikke det, de fleste foraeldre regner med eller ser frem til, nar de
forudser et barns ankomst. Hvad de forventer, er et barn, som vil veere ligesom dem, som vil dele
deres verden og forholde sig til dem uden at kraeve indgaende arbejdsmaessig treening i kontakt
med fremmede veesener. Selv hvis deres barn har en anden funktionsnedszttelse end autisme, sa
forventer foraeldre at vaere i stand til at forholde sig til barnet ud fra de vilkar, der opleves som
normale for dem; og i de fleste tilfelde, sa er det muligt — selv nar begraensningerne ved
forskellige funktionsnedsattelser tages med i betragtning — at knytte den slags band, som
foreeldrene havde set frem til.

Men ikke ndr barnet er autistisk. Meget af den sorg, som foreldre faler, er over ikke-forekomsten
af det forventede forhold til det forventede normale barn. Denne sorg er meget virkelig, og den ma
forventes og arbejdes igennem, sa folk kan komme videre med deres tilverelse.

Men den har intet at gare med autisme.

Det, som det egentlig handler om, er, at I forventede noget, som var umadelig vigtigt for jer, og |
sa frem til det med stor gleede og spanding, og maske troede I en tid, at | faktisk havde det — og sa,
maske gradvis, maske brat, matte | erkende at det, som I havde set frem til, ikke skete. Det vil ikke
ske. Ligegyldigt hvor mange andre normale barn | far, sa vil intet &endre pa det faktum, at det barn,
som | ventede og habede og planlagde og dremte om, ikke kom denne gang.

Det er den samme oplevelse foreldre far, nar et barn er dedfadt, eller nar de far lov at holde deres
barn i kort tid, hvor det dgr som spad. Det handler ikke om autisme, men om knuste forhabninger.
Jeg anbefaler, at det bedste sted at tage fat pa disse spgrgsmal ikke er i foreninger, som er helliget
autisme, men i foreeldreradgivning om tab og i stettegrupper. Indenfor disse rammer kan forzldre
leere at leve med deres tab — ikke at glemme det, men at lade det veere i fortiden, hvor sorgen ikke
rammer dem i ansigtet hvert vagne gjeblik i deres liv. De lzrer at acceptere, at deres barn er borte,
for evigt, og ikke vil komme tilbage. Hvad der er mest veesentligt, sa leerer de at ikke lade deres
sorg over det mistede barn ga ud over deres overlevende bgrn. Dette er af afggrende vigtighed, nar
en af disse overlevende barn ankom pa det tidspunkt, hvor det barn som de sgrgede over, dade.

| mistede ikke et barn til autisme. | mistede et barn, fordi det barn, som I ventede pa, aldrig blev til.
Det autistiske barn, som blev til, har ikke skylden for det, og det bar ikke leegges os til last. Vi har
brug for og har fortjent familier, som kan se 0s og veerdsette os, for hvad vi er, ikke familier, hvis
syn pa os er formearket af skyggen af barn, som aldrig har levet. Sgrg hvis du absolut skal, over
dine egne fortabte dramme . Men sgrg ikke over os. Vi lever. Vi er virkelige. Og vi venter pa dig
lige her.



Det er det, jeg synes autismeforeninger skal handle om: Ikke sorg over, hvad der aldrig var, men
udforskning af det, der er. Vi har brug for jer. Vi har brug for jeres hjelp og jeres forstaelse. Jeres
verden er ikke sarlig aben for os, og vi klarer det ikke uden jeres betydelige statte. Jo, der falger
tragedier med autisme: Ikke pa grund af hvad vi er, men pa grund af de ting, der sker for os. Var
ked af det, hvis du vil vere ked af noget. Men frem for at vaere ked af det, sa bliv vred over det —
0g ger sa noget ved det. Tragedien bestar ikke i, at vi er her, men at jeres verden ikke har noget
sted, hvor vi kan veere. Hvordan kan det vare anderledes, sa leenge vores egne foraldre stadig
sgrger over, at de har bragt os til verden?

Tag og se pa dit autistiske barn pa et tidspunkt og brug et gjeblik til at sige til dig selv, hvad det
barn ikke er. Teenk ved dig selv: "Det her er ikke det barn, som jeg forventede og planlagde efter.
Det er ikke det barn, jeg ventede pa gennem alle de méaneders graviditet og alle de timers veer. Det
er ikke det barn, som jeg lavede alle de planer om at skulle dele alle de oplevelser med. Det barn
kom aldrig. Det her er ikke det barn.” Sgrg sa det, du har brug for - veek fra det autistiske barn — og
begynd at leere at give slip.

Efter at du er begyndt pa at give slip, sa vend tilbage, se pa dit autistiske barn igen og sig til dig
selv: "Dette er ikke det barn, som jeg forventede og planlagde efter. Det er et fremmed barn, som
landede i mit liv ved et tilfeelde. Jeg ved ikke hvem det barn er, eller hvad det vil blive til. Men jeg
ved, at det er et barn, strandet i en fremmed verden uden foraldre af sin egen art til at passe det.
Det har brug for nogen, der kan tage sig af det, undervise det, fortolke og veere talsmand for det.
Og fordi dette fremmede barn tilfeeldigvis drattede ind i mit liv, sa er den opgave min, hvis jeg vil
have den”.

Hvis det perspektiv udfordrer dig, sa slut dig til os, i styrke og beslutsomhed, i hab og i gleede. Et
livslangt eventyr ligger foran dig.

Tilladelse til genoptryk: Alle artikler udgivet i "Our Voice” ma frit kopieres og deles til privat brug og genoptrykkes i
andre publikationer under forudseetning af at den oprindelige forfatter og publikation krediteres i alle kopier eller
genoptryk. Hvis du genoptrykker nogle af mine artikler, vil jeg sette pris pa at fa tilsendt en kopi af den publikation,
som indeholder min artikel. Min postadresse er:

Jim Sinclair
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