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Za Mikea W,
ki mi pomaga gledati skozi drugacna ocala.



»Knjigo moc¢no priporocam vsem aspergerkam, njiho-
vim starS§em, druzinam, partnerjem, strokovnjakom in
vsem ostalim. S humorjem, ljubeznijo in spostovanjem
nam Rudy Simone odpre o¢i v svet aspergerk in omogoci
vpogled v njihovo dozivljanje ljubezni, ucenja, spolno-
sti, karier, porok, starSevstva, prijateljstev, pubertete,
diagnoz, ¢ustvovanja, zdravja, staranja in $e Cesa. Del
vsakega poglavja so tudi nasveti aspergerkam in njihovim
starSem, a v veliko pomo¢ bodo tudi strokovnjakom.
Vse predolgo so bile aspergerke spregledane zaradi
trenutnega razumevanja aspergerjevega sindroma, ki
vecinoma temelji na obravnavi moskih primerov. Skozi
globok osebni uvid in §tevilne intervjuje Rudy radodarno
ponudi $irSo definicijo ter razumevanje, ki pomagata
premostiti prepad med aspergerkami in ostalo druzbo.«

Dr. Michelle Garnett, MPsych(Clin) PhD MAPS
MCCEP, klini¢na psihologinja in direktorica klinike
Minds & Hearts, specializirane za aspergerjev
sindrom in avtizem

»Aspergerke so nenavadno branje. So potrditev vse
boljSega razumevanja aspergerjevega sindroma pri zen-
skah in praznovanje kulture aspergerske zenstvenosti.
Simone pise strastno, posteno in resni¢no — skozi lastna
opazanja in z glasovi drugih zensk deli tako izzive kot
radosti v zivljenju Zenske s spektra. Knjiga je bogata z
zgodbami in strategijami, ki jih lahko vedno znova prebi-
ramo kot opomnike, mantre in kot zemljevid z zatocisci
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na potovanju zenske z aspergerjevim sindromom. Pred-
vsem pa gre za knjigo o dovoljenjih, opolnomocenju in,
kot Simone tako zelo jasno pove, preseganju mutizma.
Zberite svoje barve, punce, in obarvajte svet!«

Shana Nichols, dr. sci, psihologinja, raziskovalka in
strokovna direktorica Centra za ucenje in razvoj,
soavtorica knjige Girls Growing Up on the Autism
Spectrum: What Parents and Professionalist Sho-
uld Know About the Pre-teen and Teenage Years



Zahvala

Iskrena hvala zenskam, ki so sodelovale pri

ustvarjanju te knjige, pa tudi njihovim partnerjem

in starS$em. PocCascena sem bila ob vasem zaupanju
in upam, da sem ga upravicila.
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Predgovor

Diagnozo aspergerjev sindrom sem dobila Sele, ko
so ga diagnosticirali moji héeri. To je bilo pred skoraj
petnajstimi leti. Takrat so le redki, ki sem jih poznala,
sploh Ze slisali za razvojne motnje, kaj sele za aspergerjev
sindrom. Na sreco se je v vmesnem Casu marsikaj spre-
menilo. Zdi se mi, da je dandanes Ze vsakdo, ki ga vsaj
malce zanima vedenje ljudi, slisal za Hansa Aspergerja
in njegove »avtistom podobne« paciente, ki imajo tezave
z neverbalno komunikacijo, interakcijo z vrstniki, imajo
omejena, a mocna interesna podrocja (in inteligencni
kvocient vi$ji od povprecja), so verbalno moc¢ni in imajo
neverjetno sposobnost za priklic podrobnosti in dejstev.
Aspergerjev sindrom je ljubljencek medijev, zato se po-
javlja povsod — tako na rdeci preprogi v Hollywoodu kot
v strokovnih razpravah tudi najmanjsih Solskih okrozij.
Ce pojem poguglate, bo hitro jasno, kaj imam v mislih.

A cCeprav je vznemirljivo opazovati, koliko pozornosti
mu namenjamo, pa vecina nas, ki ga imamo, ostaja brez
formalne diagnoze, Se posebej, ¢e nimamo kromosoma Y.
Zensk, od majhnih punck pa do starejsih gospa, radar
pravilne diagnoze praviloma ne zazna, zato vecinoma
pristanejo v svetovih, v katere ne sodijo. Nevroze, shi-
zofrenija, obsesivno-kompulzivna motnja, osebnostna
motnja, opozicijsko-kljubovalna motnja, anksioznost,
socialna fobija — vse to so znane diagnoze Zensk nad
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doloceno starostjo, ki si prizadevajo osmisliti okolje,
druzbo, odnose in podobno. Ne samo da so te diagnoze
brez vsake osnove, zelo velika je verjetnost, da ima me-
$anica socasnih dejavnikov zasnovo na genetskem kodu
teh Zensk. Tezava je, da veliko svetovalcev in zdravni-
kov v srciki tega klobcica ne zna videti aspergerjevega
sindroma. Zakaj (se nas veliko sprasuje) ostaja diagnoza
aspergerjevega sindroma »fantovska domena«? Zakaj
raziskovalci $e vedno porocajo, da aspergerjev sindrom
moske prizadene tri- do Stirikrat pogosteje kot Zenske,
Ceprav si vrhunski psihologi s tega podrocja, kot so
npr. Tony Attwood, Judith Gould, Lorna Wing, nadvse
prizadevajo, da bi razmisljanje »aspergerjev sindrom ne
prizadene Zensk« preoblikovali v »kako lahko prepo-
znamo aspergerjev sindrom pri zenskah«? Mislim, da
je eden izmed razlogov vec kot ociten. Mnoge zenske s
tem sindromom so previdne pri tem, da bi se razkrile,
saj — Cetudi to radi zanikamo — diagnoza s seboj ven-
darle prinese ogromno stereotipov in predsodkov. Ce
poenostavim: tezko je povedati svetu, da si kvadraten
Cep, ki se poskusa stlaciti v okroglo luknjo druzbe.
Vsakic, ko se kaksna zenska s spektra odloci, da bo o
svoji izkusnji spregovorila, me prevzame strahospostovanje.
Njena dolznica sem. Ob zavedanju, da se vsak dan vedno
vec zensk z aspergerjem pridruzuje spletnim forumom,
razpravam v majhnih skupinah in prijateljskih krogih,
kjer si delijo nasvete, kako se gibati po nevrotipi¢cnem
zemljevidu sveta, Cutim olajsanje. Glasek tu, glasek tam
morda ni sli$an, toda skupen glas Zensk, pripravljenih
in sposobnih, da delijo svojo izku$njo ...! To je glasen
zbor, ki ne more biti in ne bo preslisan. Delo Rudy

12



PREDGOVOR

Simone Aspergerke: Opolnomocenje zensk z aspergerjevim
sindromom ima vodilno vlogo v tem zboru in bo sluzilo
kot pomemben katalizator pri opogumljanju sodobnih
mislecev k sprejemanju dejstva, da ima tudi precej$nje
Stevilo Zensk aspergerjev sindrom.

Knjigo Rudy Simone deloma sestavljajo spomini, deloma
pregled raziskav, deloma pa je tudi priro¢nik po asperger-
jevem sindromu. Napisana je tekoce, gostobesedno, v spro-
$cenem in neformalnem slogu, hkrati pa ves Cas ostaja zelo
informativno branje za vse, ki jih zanima Zivljenje izven
obic¢ajnih okvirov. Ce to zdruzimo s Simoneinim svezim
in natan¢nim glasom, ki zelo jasno izraza, kaj Zivljenje z
aspergerjevim sindromom pomeni za Zenske na spektru,
je pred nami res dobro branje. Kakovostno branje je dobro
za mozgane in pomembno za tiste, ki tezijo k razumevanju
novega, drugacnega in vrednega.

Z vsem napisanim se lahko poistovetim. Stran za
stranjo, ko sem poudarjala posamezne stavke, oznacevala
strani in jih delila z drugimi, me je vodila blize mojim
lastnim ob¢utkom. Se posebej so se me dotaknila osebna
pricevanja. Ljudje s spektra pogosto povedo, da cenijo
in globoko spostujejo strokovnjake s tega podrodja,
toda nihce ne more stvari bolje opisati kot tisti, ki so
tudi sami del spektra. Zenske, ki so delile svoje izkusnje
za to knjigo, so naredile mnogo vec kot le to. Njihovi
uvidi so za druzbo neprecenljivi. Simone besede drugih
odli¢no povezuje z lastnimi mislimi in na koncu vse
skupaj zaokrozi s prakticnim nasvetom za odrascanje
in prijetnejse zivljenje.

Avtorica je v knjigi ustvarila tudi novo besedo
Aspergirls (slov. aspergerke), s katero poimenuje zenske
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z aspergerjevim sindromom. Moja h¢i pravi, da ji beseda
zveni kot poimenovanje za superjunake. Meni je prav
in predvidevam, da je tako prav tudi Simone. Menim,
da se bralci te knjige na koncu ne morejo izogniti za-
kljuckuy, da so zenske, ki jim uspe prebroditi neprijetno-
sti aspergerjevega sindroma z vsaj neko mero uspeha,
resnicno super in junakinje. Toda kot vsak junak so tudi
zenske z aspergerjevim sindromom dovzetne za neko
vrsto kriptonita.! Simone se teh »strupov« loti vsakega
posebej. Ustrahovanje, samopodoba, napadi tesnobe,
izbruhi, spolnost, obcutki krivde ... Seznam se nada-
ljuje, avtorica pa ob vsakem ponudi podporo in uvid,
namenjen pomoci ob zdrsih, skupaj s $tevilnimi namigi
in pozitivnimi podobami, ki bralki vlijejo novih mociin
zeljo, da vstane ter nadaljuje z visoko dvignjeno glavo.

Nove knjige so vedno vznemirljive, ampak samo
nekatere se obdrzijo. Aspergerke: Opolnomocenje zensk
z aspergerjevim sindromom se zagotovo bodo.

Liane Holliday Willey, EdD, avtorica knjige
Pretending to be normal: Living with AA, AS in
the Family: Redefining Normal’ in urednica AS
in Adolescence: Living With the Ups, the Downs
and Things in Between

! Kamnina, ki je ogrozala Supermena. (Opombe so prev. ali ur.)
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Uvod

Zenske s spektra smo subkultura subkulture. Imamo
Stevilna podobna vedenjska ¢udastva, izzive, navade,
znacilnosti in poglede kot moski z aspergerjevim sindro-
mom. Imamo pa tudi nekaj Cisto svojih znacilnosti. Ne
gre toliko za to, da se aspergerjev sindrom pri dekletih in
zenskah drugace izrazi, ampak bolj zato, da ga drugace
zaznavamo, in zato pogosto niti ni prepoznan.

Ob prebiranju del drugih aspergerk, kot so Liane
Holliday Willey, Donna Williams ali Mary Newport,
postanem neizmerno navdus$ena, saj se kon¢no lahko
prepoznam v drugih Zenskah. To je nekaj, Cesar pred
tem nisem (z)mogla. Nikoli se nisem poistovetila s svo-
jimi so$olkami, vrstnicami, $e posebej pa ne z medijsko
predstavo, kaj je oz. naj bi bila Zenska. Prav tako se ne
morem poistovetiti z medijskimi podobami avtisti¢nih
otrok, ki imajo ocitno bistveno vec izzivov, kot sem jih
sama kdaj koli imela. To je kriz aspergerjevega sindroma —
nase tezave so zelo realne, vendar drugim niso vedno
ocitne. Zato je tudi nase vedenje pogosto nerazumljeno.

Nekateri trdijo, da ima vsaka oseba z aspergerjem neko
podrodje ali ves¢ino, v kateri je nadpovpre¢na. Ce imam
kaksno, potem je to sposobnost prepoznavanja vzorcev
in povezovanja razli¢nih konceptov. Ceprav se bo tistim,
ki niso na spektru, zdelo, da so teme v knjigi naklju¢no
nametane, bodo aspergerkam povsem razumljive. Gre
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za tezave, ki zadevajo vecino med nami. Za vezi, ki nas
povezujejo.

Med ocitnejsimi oz. bolj izpostavljenimi stranskimi
ucinki aspergerjevega sindroma so depresije, senzori¢ne
tezave, tezave z zaposlovanjem in vzdrzevanjem odnosov.
Ampak obstajajo tudi druge zadeve, ki so vplivale na mojo
zivljenjsko izkusnjo in oblikovale moj znacaj. Zanimalo
me je, ali tudi druge aspergerke podobno gledajo nanje.
Zato sem jih med drugim sprasevala:

+ Ali senzori¢ne tezave vplivajo na vaso izbiro
partnerjev?

+ Ali imate rade spolnost?

+ Kaj menite o vlogah spolov?

+ Materinstvo?

+ Aliimate zaradi aspergerjevega sindroma obcutke
krivde?

+ Kaj povzroca vase izbruhe in kako se pocutite, ko
pride do izbruha? Jih lahko preprecite?

+ Koliko napacnih diagnoz ste dobile, preden ste
prisle do aspergerja?

To so samo nekatere stvari, ki so oblikovale moje
zivljenje. Drugim opazovalcem sploh ne bi prislo na
misel, da bi po njih vprasali ali jih dokumentirali, meni
pa se zdi, da so bistvenega pomena, Ce imas$ aspergerja
in si zenska. Moski sicer lahko imajo veliko podobnih
znacilnosti, vendar je nacin, kako jih dozivljajo in kako
se pri njih izrazijo, drugacen. Znano je na primer, da se
moski z aspergerjem radi oblacijo udobno in nakupujejo
v poceni trgovinah, da dosezejo tisti obcutek ponoseno-
sti. Enaka znacilnost se pri zenskah kaze v najstniskem
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nacinu oblacenja. Te Zenske se ne ukvarjajo s Sportom,
se ne li¢ijo in nosijo zelo preproste priceske. Neke vrste
androgenost je sicer znacilna za vse, ki imajo aspergerjev
sindrom, toda pri moskih se to kaze kot neznost, asper-
gerke pa tezijo k neodvisnosti in razkazovanju moci.

S to knjigo opozarjam tako na subtilne razlike med
spoloma v okviru spektra kot tudi na razlike med asper-
gerkami in zenskami, ki niso del spektra, t. i. NT oz.
nevrotipi¢nimi (obicajnimi) dekleti. Nasi cilji so sicer
podobni, toda neavtisti¢na dekleta se v skladu s svojimi
sposobnostmi bolj posvetijo SirSemu druzbenemu krogu.
Aspergerke pa imamo zaradi nuje in izkljucenosti, Ce
ze ne zaradi lastne izbire, veC Casa, da se posvetimo
svojemu notranjemu zivljenju in ciljem. To vseeno ne
pomeni, da bomo te cilje tudi dosegle, saj nimamo so-
cialnih vescin, ki so praviloma nujno potrebne za uspeh
na nekem podrocju.

Zdi se, da se pri aspergerkah vse vrti okoli namena in
razloga, ki ga v tem hrupnem, kaoti¢nem, konfuznem
svetu ni vedno mo¢ najti. Zato si ustvarimo svet, v ka-
terem lahko po¢nemo svoje stvari in Zivimo izolirana
zivljenja. V njih se z drugimi nikoli ne povezemo tako,
kot bi se lahko ali kot bi si to zelele. Posledica tak$nega
puscavniskega bivanja in $tevilnih ur, posvecenih delu
ali hobijem, je cinizem, umik od lepot Zivljenja ... in
tovaristva. Verjamem, da so aspergerke subkultura, zato
promoviram kulturno izmenjavo: dekleta na spektru je
treba nauciti aktivnejse interakcije z drugimi, da lahko
polno izkoristijo svoj zivljenjski potencial. V zameno
mora populacija, ki ni na spektru, razumeti, da jim
aspergerka lahko ogromno nudi, da morajo ceniti njeno
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globino in talente, njeno ekscentri¢nost in ¢udastva pa
tolerirati, Ce ne Ze v celoti sprejeti.

Ko sem pisala to knjigo, je veljalo, da je del avtisti¢cnega
spektra eden od stotih otrok. Koliko je taksnih odraslih,
ne bomo nikoli vedeli. Zagotovo pa jih je vec, kot je nekdaj
veljalo, saj je bilo razumevanje aspergerja presibko, da bi ga
sploh lahko prepoznali. Se vedno tudi velja, da naj bi bili
del spektra $tirje moski na eno zensko, ¢eprav strokovnjaki,
kot je Tony Attwood, to razmerje vse bolj postavljajo pod
vprasaj. Prepricana sem, da je aspergerk podobno veliko
kot moskih s tem sindromom, vendar nas je tezje odkriti.
Niso vsi, ki so avtisti¢ni, diagnosticirani v otrostvu. Toda
vecina Zensk ne bi bila nikoli diagnosticirana, ¢e ne bi
imele otrok, ki so del spektra. Ko se to zgodi, se zacnejo
zdravniki v iskanju genetskega vira obracati k starsem.

Kot pojasnilo, zakaj v druzbi zaznavamo vse vec av-
tizma, sta SirSe sprejeta predvsem dva razloga: vse bolj
izpopolnjene diagnosti¢ne metode in dejansko povecanje
stevila ljudi, ki so na spektru.

Sama predlagam Se tretjega: visoko stresno zivljenje
modernega sveta v povezavi s posameznikovo druzbeno
samozavestjo potencira obcutek drugacnosti tistim, ki
smo del spektra. Posledicno i$¢emo odgovore za svojo
drugacnost — na svetovnem spletu ali v knjigah — in to
nas na koncu privede do diagnoze.

Ugotovitev, da si avtisticen, je kar precej$nje odkritje
ze ko si najstnik. Ce za to izve$ v Stiridesetih ali petde-
setih, pa to pomeni, da se moras ozreti na svoje celotno
zivljenje in ga postaviti v nove okvire. Na vsak dogodek,
vsak trenutek dobis nov pogled. Kakor da bi kon¢no dobil
ocala, potem ko si bil vse Zivljenje kratkoviden. Verjetno
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je tudi ocitno, da dlje ¢asa, kot si zivel brez diagnoze, vec
dela te caka, ko se ozira$ nazaj. In v nekaterih primerih
je treba popraviti tudi precej $kode, ki je bila v minulih
letih povzrocena dusi, psihi, odnosom.

Ko v odrasli dobi izvemo, da imamo aspergerja, mo-
ramo ne glede na starost skozi ve¢ stopenj:

*

Ozavescanje: Nekje slisimo za aspergerjev sin-
drom, informacija nas pritegne, vendar niti ne
vemo, zakaj. Nastopi lahko tudi dolo¢en odpor
ali zanikanje.

Spoznanje: Nepovratno razumevanje, da imamo
aspergerja. Trenutek spoznanja.

Vrednotenje: Asperger pojasni marsikaj v Zivljenju,
za kar do takrat ni bilo mo¢ najti neke logi¢ne
razlage ali vzroka. To ni stvar trenutka, ampak
cele vrste trenutkov, ki se nadaljujejo $e leta dolgo,
e ne za vedno.

Olajsanje: Kon¢no lahko odlozimo svoje breme.
Dokler ne dobimo diagnoze, niti ne vemo, kaj nas
je tako zelo bremenilo, a zdi se, da drugi ljudje
tak$nega bremena ne nosijo.

Skrb: Kaj to pomeni za naso prihodnost in na$
potencial?

Jeza: Za vso krivdo in napa¢ne diagnoze, ki smo
jo usmerjali vase ali v druge. Ce imamo sreco,
se nato prestavimo v naslednjo stopnjo svojega
zivljenja ...

Sprejemanje/razcvet: Zacnemo se izjemno zave-
dati svojih darov ter pomanjkljivosti in jih modro
uporabljati.
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Kaj se zgodi po diagnozi? Kako pridemo do tocke,
ko (sre¢no) zazivimo z aspergerjem? Aspergerke,
s katerimi sem govorila, najve¢ moci in informacij crpajo
iz zdruzenj, skupin ljudi z aspergerjem, Se posebej v
okviru spletnih forumov, kjer pa se vedno prevladujejo
moski. Na forumih za Zenske se zdi, da je $e vedno vec
vprasanj kot odgovorov. Aspergerke imajo Cisto svoja
vprasanja in zelo malo virov, na katere se lahko obrnejo.

Moja prva in velika Zelja je, da bi s to knjigo drugim
aspergerkam dala obcutek priznanosti, jih destigmatizirala
in jim povrnila spostovanje. Sprememba v odnosu do
aspergerjevega sindroma se je sicer ze zgodila. Nikakor
nisem prva, ki trdi: »AS je dar«. Moja druga zelja je, da
pomagam aspergerkam premagati depresijo. Spoznala
sem, da je ta nasa glavna nasprotnica. Ceprav je gorivo za
nase strasti, hkrati sabotira nasa prizadevanja. Najtezje
pri tem je, da gre za nevidno, prikrito sovraznico: priplazi
se nam za hrbet, nas zaslepi, ugrabi na$ cas in energijo.
Moje tretje veliko upanje pa je, da bi profesionalcem
pomagala prepoznati znake aspergerjevega sindroma
pri zenskah. Tako bi Ze v zametkih zatrli oz. preprecili
dolgotrajen, utrujajo¢ in neproduktiven vzorec napacnih
diagnoz. Z njimi sem zapravila veliko ¢asa in energije,
posledica pa je bila predvsem pomanjkanje zaupanja v
zdravstveno osebje, Se posebej v splosne zdravnike in
psihiatre.

Svetovalci, psihologi, zdravniki in vzgojitelji posku-
$ajo vsak po svoje stakniti glave okoli aspergerjevega
sindroma in nam ponujajo na razpolago dragocene te-
rapije in orodja. V primeru zensk s tem sindromom jih
sicer ¢aka malce zahtevnej$a naloga. Ce si aspergerka,
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si prava strokovnjakinja za to podrocje. Za to knjigo
sem se posvetovala s Stevilnimi zenskami na spektru
in nekaterimi dojemljivimi materami. Vecinoma sem
intervjuvala visoko funkcionalne Zenske, stare od dvajset
do petdeset let. Vkljucena je bila le ena najstnica. S to
knjigo naslavljam $tevilne situacije in vidike aspergerje-
vega sindroma, s katerimi se borimo na dnevni ravni, in
osvetljujem razlicne nacine, kako se z njimi spopadamo.
Upam, da se bomo uc¢ile druga od druge in v tem procesu
pomagale tudi tistim, ki pomagajo nam.
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Domisljija, samouke bralke in
nadpovprecne sposobnosti,
neobicajna zanimanja

Znano je, da imamo ljudje z aspergerjevim sindro-
mom radi informacije, vprasanje pa je, zakaj je tako.
Informacije predstavljajo sidri§ce nasim mislim, dajejo
nam identiteto in so nekaj, kar lahko nadzorujemo. Ni
nam jih treba ocarati, peljati na kosilo ali nanje narediti
dobrega vtisa. Z njimi po¢nemo, kar pac zelimo.

Nasa lakota po informacijah je neizmerna. Ne zelimo
pocakati na vrtec ali Solo, da se nam razkrije pomen
besed v knjigi. Prav tako ne zelimo pocakati na prvo uro
ucenja in$trumenta, da iz glasbila izvabimo glasbo. In
pogosto nam niti ni treba.

Brati sem se naucila s posnetki Sing along z Mitchem
Millerjem. Nekega dne mi je prisla pod roke The Cat
in the Hat, znala sem prebrati besede in kar naenkrat
so postale smiselne. Widders

Tudi nacin, kako sem se sama naucila brati, je bil zelo
logicen in hiter. Spominjam se, da sem mamo prosila,
naj mi pokaze abecedo, in ker je bil A za avto in B za
balon itd., sem se naucila brati ¢rke. Nekaj minut za tem,
ko je sla cez celo abecedo, sem pograbila knjigo in to je
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