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ABSTRAKT

Bakalaiska prace se zabyva literaturou o poruchach autistického spektra vydanou
v Ceské republice. Teoreticka ast se vénuje porucham autistického spektra, konkrétng
etiologii jejich vzniku, klasifikaci, projeviim, diagnostice a nasledné terapii a demografickym
udajim. Soucasti kapitoly Selfadvokacie osob s PAS jsou modely pfistupu k lidem se
zdravotnim postizenim a znevyhodnénim, legislativa a zapojeni osob s PAS do selfadvokacie.
V kapitole Knihy o PAS jsou ptedstaveny nékteré studie zabyvajici se vyobrazenim PAS
v médiich, moznosti zapojeni autobiografii osob s PAS do vyzkumu, konkrétni vyzkumy,
které tak uCinily a literarni charakteristika téchto autobiografii. Prakticka cast je zaméfena na
knihy o poruchach autistického spektra vydané v Ceské republice do roku 2022. Knihy o PAS
jdou rozdéleny do zanrti — odborné, odborné s prvky autobiografie, biografie, détské, komiks,
fotografie, fikce, poezie a Casopisy. Ukazuje se, Ze nejvice knih vydanych o PAS je
odbornych, nicméné jejich pocet s Casem postupné klesd. V Zanru autobiografickych knih
prevazuji jako pisatelé rodinni piislusnici lidi s PAS, zejména pak jejich matky. Mezi lidmi
s PAS jakozto autory autobiografii mirn¢ pfevazuji zeny. I pies to, Ze autobiografické knihy
osob s PAS nezaujimaji pfedni misto co do poctu vydanych knih, jejich pocet postupné

stoupa.
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ABSTRACT

The bachelor's thesis deals with the literature on autism spectrum disorders published
in the Czech Republic. The theoretical part is devoted to disorders of the autistic spectrum,
specifically the etiology of their occurrence, classification, manifestations, diagnosis and
subsequent therapy, and demographic data. Part of the chapter Self-advocacy of people with
ASD includes models of access to people with disabilities and disadvantages, legislation and
the involvement of people with ASD in self-advocacy. The chapter Books on ASD presents
some studies dealing with the portrayal of ASD in the media, the possibility of including
autobiographies of people with ASD in research, specific research that has done so and the
literary characteristics of these autobiographies. The practical part is focused on books about
autism spectrum disorders published in the Czech Republic until 2022. Books about ASD are
divided into genres — professional, professional with elements of autobiography, biography,
children's, comics, photography, fiction, poetry and magazines. It turns out that most of the
books published about PAS are professional, but their number is gradually decreasing over
time. In the genre of autobiographical books, family members of people with ASD, especially
their mothers, predominate as writers. Among people with ASD as authors of
autobiographies, women slightly predominate. Despite the fact that autobiographical books by
people with ASD do not occupy a leading place in terms of the number of published books,

their number is gradually increasing.
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1 Uvod

Dodnes si pamatuji, jak jsme se sestrou jesté v détském veéku od babicky dozveédély, ze
je nas bratranec ,,autista”. Velmi rychle jsme na to odpovédé€ly néco ve smyslu, Ze pfece nema
zadné podobné nadéni jako Rain Man a neni to tedy pravda. Dnes jiz samoziejmé vim, Ze
vSichni lidé s autismem, pfesnéji s poruchou autistického spektra nejsou podobné nadani jako
hlavni postava ve stejnojmenném filmu. Tento pfedsudek vSak zcela jesté z povédomi
vefejnosti nevymizel, jak ukazuji nékteré vyzkumy, a podporuji jej 1 néktera medialni
vyobrazeni osob s PAS. Zarovei se nejednd o jediny typ predsude¢ného zobrazovani lidi
s PAS. V boji s pfedsudky velmi u¢inn¢ pomaha setkat se osobné s lidmi, vii¢i kterym jsou
chovany. Knihy psané osobami s PAS by k tomu mohly poslouZit stejnym zplisobem. Jednim
z cili této prace je proto identifikovat autobiografické knihy psané osobami s PAS jakozZto

potencialni ,,bofitele myti a predsudku.

Bakaldiska prace Clovek s PAS v literature vydané v CR se zabyva literaturou o
poruchach autistického spektra vydanou v Ceské republice. Prvni kapitola se vénuje
porucham autistického spektra. Je zde popsano, co vime o etiologii PAS, klasifikace PAS a
jeji nejnovejsi zmeény. Z projevi je popsana tzv. tridda problémovych oblasti spolecnych pro
PAS i nespecifické rysy. Dale je nastinéna diagnostika a moZnosti nasledné terapie a
demografické udaje o osobach s PAS. Tématem druhé kapitoly je selfadvokacie osob s PAS.
Jsou zde popsany modely piistupu k lidem se zdravotnim postizenim a znevyhodnénim,
dualezita legislativa a zapojeni osob s PAS do selfadvokacie. V kapitole Knihy o PAS
predstavuji nékteré studie zabyvajici se vyobrazenim PAS v médiich a také studie
pojednavajici o moZnostech vyuziti autobiografii osob s PAS ve vyzkumu a konkrétni

vyzkumy, které tak Cini.

Prakticka ¢ast je pak zamétena na knihy o poruchach autistického spektra vydané
v Ceské republice do roku 2022. Bude zde popsan proces hledani knih v online databazi
Narodni knihovny CR a nastoleny vyzkumné otazky. Nalezené knihy o PAS rozdélim do
zanrl. Nasledné se podrobnéji zaméfim na nékteré vybrané Zanry knih, zejména na knihy

biografické.



2 Poruchy autistického spektra

2.1 Historické okénko

Thorova (2016) uvadi, ze jako prvni pouzil pojem autismus v odborné terminologii
$vycarsky psychiatr Eugen Bleuer jiZ v roce 1911. Naproti tomu Sporclova (2018) pise, Ze
jako prvni popsala autistické chovani v roce 1925 sovétska psychiatricka Grunya Efimovna
Sukhareva! a Chamak et al. (2008) zmifiuji, Ze symptomy autismu byly popséany jiz

v poloving 19. stoleti, zejména Jeanem-Marcem Itardem.

Za objevitele autismu vSak byva tradicné povazovan détsky psychiatr Leo Kanner,
ktery roku 1943 popsal ve svém ¢lanku jako prvni diagndzu ¢asny infantilni autismus.
Americky investigativni novinai Steve Silberman viak ve své knize NeuroTribes’ dokazuje,
7e Kanner ziskal informace o diagnéze autismu od Cecha Georga Frankla®, ktery pracoval
jako $éf diagnostik na videiiské klinice na stejném odd¢leni jako rakousky pediatr Hans
Asperger. Frankl uprchnul roku 1938 pied nacismem do USA a nastoupil na kliniku ke
Kannerovi. Z vdéénosti mu piedal informace o vyzkumu Aspergera vedenému uz od roku
1933. Kanner pak pét let hledal pacienty, kteti by této diagnéze odpovidali, az jich nasSel
jedenact, a roku 1943 publikoval sviij ¢lanek. Na malém vzorku vSak vyvodil nespravna
zjisténi, napf. Ze se jedna o vzacnou diagnozu. Kanner se mj. také pfidal k teorii vzniku
autismu jakozto dusledku Spatné vychovy — tzv. psychogenni etiologii. Asperger se oproti
tomu ptiklanél ke genetickému ptivodu vzniku autismu. Asperger ptednésel o autismu jiz roku
1938, jako prvni v historii, a text jeho pfednaSky se dochoval. V disertaci z roku 1943 piSe, ze
behem 10 let pozoroval vice nez 200 déti s autismem. Kazuistiky svych pacienti Asperger
publikoval roku 1944 v némecky psaném odborném Casopise, tedy o rok pozd¢ji nez Kanner.
Jelikoz kazuistiky publikoval v dobé valky, nesetkaly se se z4jmem vefejnosti*. (Hrdlic¢ka,

2020)

Autismus byl dlouho vniman jako vzacna diagndza. Jesté v 60. letech byl povazovan

za formu détské schizofrenie (Sporclova, 2018). Thorova (2016) vysvétluje zamétiovani

1 Ruskd podoba jména je I'pyHa EdumosHa Cyxapesa; do &estiny by se tedy mohlo pfevést Iépe jako Gruria
Jefimovna Suchareva. V &eskych textech se objevuje pouze u Sporclové (2018), od které tento zapis prevzaly
pisatelé zavérecnych praci a mj. magazin ATYP.

2 Kniha zatim nebyla pFeloZena do &estiny. Jeji slovensky pfeklad NeuroKmene vysel v roce 2021.

3 0 spolupréci Frankla s Aspergerem a nasledné s Kannerem se stru¢né zmifiuje i Sporclova (2018).

4 Jeho prace byla pfeloZena do angli¢tiny teprve v roce 1991 (Richman, 2015)



autismu a détské schizofrenie jako diisledek pouZzivani terminu ,,autismus‘ i pro dil¢i
symptomy psychozy. Jiz zminény psychiatr Eugen Bleuer pouzil pojem autismus v souvislosti

s pohrouzenim se do vnitiniho svéta.

Psychogenni teorie vzniku autismu ma své kofeny v psychoanalyze. Kanner se jesté
psychoanalyzy se zaméfil na rodicovské charakteristiky. Kanner oznacil rodice déti s PAS mj.
za tvrdé a chladné a vymyslel slovni spojeni ,,matka ledni¢ka®. (Thorova, 2016) ,, Vysledkem
psychoanalytickych interpretaci autismu byly rozvracené rodiny, kdy si rodice vzajemne kladli
za vinu potize ditéte. Rodice absolvovali draha psychoterapeuticka sezeni s jedinym

vysledkem — jejich dite ziistalo autistické. ** (Thorova, 2016, str. 38)

Od psychogenni teorie vzniku autismu se zacalo upoustét az v 70. letech minulého
stoleti. Z&sluhu na tom m¢l i Ivar Loovas a jim vedené individudlni terapie s détmi
s autismem, pii kterych uplatiioval aplikovanou behavioralni analyzu a piistup modifikujici
chovani déti. Diky této terapii dosédhlo 9 z 19 déti urovné zdravych déti, coz podnitilo novou

diskusi o vzniku autismu. (Richman, 2015)

Teprve v roce 1980 doslo k zasadni zméné diagnostiky autismu diky jeho zatazeni do
Diagnostického a statistického manuélu duSevnich poruch Americké psychiatrické asociace,
ve kterém byl poprvé pouzit termin pervazivni vyvojové poruchy a autismus byl pfefazen
z psychiatrickych poruch mezi vyvejové. (Sporclova, 2018) V roce 1981 Lorna Wingova
pouzila jako prvni termin Aspergertiv syndrom, ktery nahradil termin autisticka
psychopatie, jenz pouzival Asperger. (Thorové, 2016; Sporclova, 2016, Richman, 2015)
Mezinarodni klasifikace nemoci nasledovala trend Diagnostického a statistického manuélu az

ve své 10. revizi v r. 1990, resp. 1994 v Ceské republice (Sporclova, 2018).

2.2 Etiologie

Mrwe

vyvracené. Patii mezi n€ vychova téchto déti ,,citové chladnymi matkami* (Hrdlicka, 2020;
Sporclové) ¢i souvislost PAS s o€kovanim v détském véku (Hrdlicka, 2020; §p0rclové, 2018;
Thorova, 2016).

Thorova (2016) a Sporclova (2018) shrnuji, co dnes vime o etiologii PAS:



e Autismus je vrozena neurovyvojova porucha. Jeji projevy souvisi se zranim
mozku. Ukazalo se mj., Ze osoby s PAS maji naruSeny tzv. zrcadlové
neurony. Ty jsou zodpovédné za porozuméni emocim druhych ¢i pochopeni
jejich zaméra.

e Pii vzniku autismu hraji roli také genetické vlivy. Je znamo vice nez 150 tzv.
kandidatnich gentl, jeZ mohou vysvétlit vznik a rozvoj PAS.

e Pro vznik PAS jsou rizikové nékteré faktory pred i béhem téhotenstvi a po
porodu. Jedna se napt. o vyssi v&k rodict’, predéasny porod &i uzivani
nekterych 1€kt matkou béhem téhotenstvi.

e Pii vzniku PAS mohou hrat roli 1 faktory prostfedi. Ncékteré studie prokazaly
vy$si vyskyt PAS u déti, jejichz matky béhem téhotenstvi Zily v oblastech s
vyskytem pesticida.

¢ Imunitni deficity matky i dité¢te mohou mit podil na vzniku PAS. Imunitni
systém se totiz podili na vzniku nervové soustavy a jeho dysfunkce muze byt

rizikovym faktorem pro vznik PAS.

Z4dna z popsanych p¥i¢in vzniku autismu viak zcela sama o sob& nevysvétluje jeho
vznik. Nejpravdépodobnéjsi se jevi to, ze PAS vznikaji na zdklad¢ ptisobeni genetickych

vlivii a jejich interakei s dal§imi vlivy (Thorova, 2016; Sporclova, 2018).

2.3 Klasifikace

Poruchy autistického spektra miizeme nalézt v Diagnostickém a statistickém
manuslu duSevnich poruch® (DSM), ktery vydava Americka psychiatricka asociace (APA) a
v Mezinarodni klasifikaci nemoci a souvisejicich zdravotnich problémi (MKN). DSM se

pouziva v USA, zatimco v Evropé se fidime MKN (Sporclova, 2018; Thorova, 2016).

MKN vydava Svétova zdravotnicka organizace (WHO). MKN | kodifikuje system
oznacovani a klasifikace lidskych onemocnéni, poruch, zdravotnich problemii a dalsich

piiznaki, situact ¢i okolnosti* (MKN-10, 2023). V 10. revizi MKN” patii poruchy

5 U starsich otc0 je vétsi riziko vzniku genetickych mutaci. Starsi matky rodi &astéji pfedéasné, pficemz
predcasné narozeni je povazovano za rizikovy faktor pro vznik autismu. (Thorova, 2016)

6V originéle Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders; v sou¢asné dobé plati 5. revize (DSM-5)
z roku 2013.

7 WHO prijalo MKN-10 s téinnosti od 1. 1. 1993, v CR je v platnosti od roku 1994.



autistického spektra pod poruchy psychického vyvoje (F80-F89), jejichz podmnozinou jsou

pervazivni vyvojové poruchy (F84), které¢ se d¢li na:

e F84.0 Détsky autismus

e F84.1 Atypicky autismus

e F84.2 Rettlv syndrom

e F84.3 Jina détska dezintegracni porucha

e F84.4 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentélni retardaci a stereotypnimi
pohyby

e F84.5 Aspergertiv syndrom

e F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

e F84.9 Pervazivni vyvojova porucha NS (MKN-10, 2023)

Pervazivni vyvojové poruchy jsou dle MKN-10 ,, ...charakterizovany trvalymi deficity
ve schopnosti iniciovat a udrZet reciprocni socialni interakce a socialni komunikaci typické

Jjsou omezené zdjmy, stereotypni a nepruzné chovani*. (Sporclova, 2018, str. 54)

Dle Hrdli¢ky (2020) se do skupiny poruch autistického spektra tadi atypicky autismus,
détsky autismus, Aspergerity syndrom a jind dezintegracni porucha v détstvi. Naproti tomu
Thorova (2016) uvadi, Ze kritéria autismu splituje i uréita ¢ast divek s Rettovym syndromem?.
Nékteti autofi pak témét davaji rovnitko mezi pervazivni vyvojové poruchy a poruchy
autistického spektra. Dlivodem je obtizna diferenciace mezi jednotlivymi diagnézami
(Kroupova a kol., 2016; gporclové, 2018; Thorova, 2016). Z toho diivodu v DSM-5? doslo ke
slougeni jednotlivych poruch pod zastiesujici pojem Porucha autistického spektra'®,!!

(Sporclova, 2018).

V roce 2022 byla piijata MKN-11, ale dosud neni v CR implementovana UZIS CR,
2023b). K dispozici je viak jeji pracovni nahled. (UZIS CR, 2023a) Z anglické verze i
z nahledu Ceské verze vidime, Ze MKN-11 pfinesla fadu zmén. Jednou z nich je zruSeni
diagnéz Détsky autismus, Atypicky autismus a Aspergertiv syndrom a piefazeni Rettova

syndromu mezi Stavy s poruchou vyvoje intelektu jako vyznamnym klinickym ptiznakem

8 U Rettova syndromu je véak zndma geneticka pfi¢ina (Thorova, 2016). ZpGsobuje jej mutace genu MECP2.
Rettlv syndrom postihuje témér vyhradné Zeny. MuZi s touto mutaci ¢asto umiraji pred narozenim nebo

v détstvi (Cerna a kol., 2015).

9 Platny od roku 2013.

10y angli¢tiné Autism Spectrum Disorders (ASD).

11 APA &elila kritice kvli vzniku jednotné kategorie PAS od osob s Aspergerovym syndromem (AS), ktefi AS
prijali jako ¢ast své identity. APA proto slibila, Ze tuto diagndzu nebude zpétné odebirat. (Hrdlicka, 2020)



(L90). Nové vznikla skupina 6A02 Porucha autistického spektra'?, ktera spada pod
Neurovyvojové poruchy, kterym jsou nadiazené 06 DuSevni, behavioralni nebo

neurovyvojové poruchy. Porucha autistického spektra se dale déli na:

e 6A02.0 Porucha autistického spektra bez poruchy intelektového vyvoje a s
mirnym nebo Zadnym poskozenim funk¢ni feci

e 6AO02.1 Porucha autistického spektra s poruchou vyvoje intelektu a s mirnym
nebo zadnym postizenim funk¢ni feci

e 6A02.2 Porucha autistického spektra bez poruchy vyvoje intelektu a se
zhorSenou funkéni feci

e 6A02.3 Porucha autistického spektra s poruchou vyvoje intelektu a s
naruSenim funkéni feci

e 6A02.5 Porucha autistického spektra s poruchou vyvoje intelektu a absenci

funkéni feci (UZIS, 2023d)

Dalsi zménou v MKN-11 je, stejné jako v DSM-5, zafazeni hypersenzitivity'* nebo
hyposenzitivity'* na smyslové podnéty ¢i neobvykly zajem o smyslové podnéty mezi jeden
z projevu repetitivniho a nepruzného chovani, z4jmul nebo ¢innosti, pficemz pfitomnost tohoto

chovani je nezbytna pro diagnozu PAS. (WHO, 2023)

2.4 Projevy
JelikoZ jsou pficiny vzniku autismu komplexni a multifaktorialni, projevuji se PAS
riznorodymi symptomy i intenzitou postiZzeni (Thorova, 2016).

rvr

Sporclova (2018) mluvi o tzv. jadrovych obtiZich u autismu. Radi mezi né hluboké
naruSeni v oblasti socidlnich vztaht, socidlni komunikaci a socidln¢ emocniho porozuméni,
dale stereotypni ¢innosti, omezené z4jmy, adaptacni obtize a nepruzné mysleni. PAS spadaji
dle MKN-10 pod pervazivni vyvojové poruchy. ,, Pojem pervazivni znamena vsepronikajici
— jadrové obtize autismu pronikaji do ruznych oblasti, do sféry osobniho, rodinného,
socidlniho Zivota, vzdélani i zaméstnani.* (Sporclova, 2018, str. 54) Znacn4 Gast osob s PAS

ma obtiZe také v oblasti smyslového vnimani (Sporclové, 2018).

Projevy PAS miiZeme napf. dle Thorové (2016) rozdélit na:

12 MKN-11 tedy stejné jako jeji pfedchozi verze nasleduje trend DSM, nyni DSM-5 (Hrdli¢ka, 2020).
13 pfecitlivélost na smyslové podnéty (Thorova, 2016).
14 Mal3 citlivost na smyslové podnéty (Thorova, 2016)

10



1. triadu problémovych oblasti, spolecnou pro poruchy autistického spektra,
2. nespecifické variabilni rysy.

2.4.1 Triada problémovych oblasti, spole¢na pro PAS

Pro PAS je typické naruseni 3 oblasti — tzv. triada. Jednd se o problémy v:

1. Socialni interakci a socialnim chovani,
2. Komunikaci

3. Predstavivosti, zaijmech a hie. (Thorova, 2016)

Thorova (2016, str. 63) uvadi, ze: ,, Porucha socialni interakce se hloubkou postizeni u
Jednotlivych deti s PAS vyrazné lisi... Jednoznacné Ize Fici, Ze socialni intelekt je viici

I3

mentalnim schopnostem cloveka s poruchou autistického spektra v hlubokém deficitu.

Thorova (2016) zmifuje v souvislosti se socialni komunikaci a interakci snizenou
miru a kvalitu napodobovani u déti s PAS a oslabené sdileni pozornosti, mj. schopnosti
udrzet o¢ni kontakt. Bazalova (2017) popisuje oblasti socidlni interakce a komunikace u lidi
s PAS nasledovné: nékteré osoby s PAS mohou mit téméf nenaruseny verbalni 1 neverbalni
projev, muze chybét ocni kontakt nebo mimika, nékteti chapou vse doslovné a nerozumi tak

napf. metaforam a typické byva ulpivani na oblibenych tématech komunikace.

Richman (2015, str. 77) uvadi, Ze u déti je typicka ,, ...napriklad manipulace s rukou
dospélého za ucelem dosazeni vlastniho prani ... dité pouziva cizi ruky jako predmeétu, jako

3

kdyz zdravé dité pouzije hiilku, aby dosdhlo na mic, ktery uvizl na strome. *

Thorova (2016, str. 79) se vyjadiuje k mytu, Ze lidé s PAS nestoji o kontakt
s ostatnimi: ,, Ze zkuSenosti vime, ze veétsina déti s PAS o socidlni kontakt stoji. Za zdanlivou
netecnosti a odtazitosti ditéte se skryva nejistota a neschopnost ditéte kontakt primérené

navazat.”

Dle Thorové (2016) souvisi vyvoj predstavivosti s rozvojem ndpodoby, kterd je u déti
s PAS oslabend. V disledku toho se nerozviji hra a dit¢ mj. dava prednost predvidatelnym a
stereotypnim ¢innostem. Kvalitu a vyvoj hry ovliviiuje také uroven sdileni pozornosti nebo
motoriky. Mezi oblasti zajma déti s PAS mohou patfit napt. umyvadla, ktera jsou pak

pfedmétem kresby a zkoumani.
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2.4.2 Nespecifické variabilni rysy

Nekteré nespecifické variabilni rysy se mohou vyskytovat az u dvou tietin lidi s PAS

Radi se mezi né (Thorova, 2016):

1. Percepéni poruchy.!s Patii sem zvla§tni zptisob vniméni,'¢ hypersenczitivita'’
nebo hyposenzitivita'® na smyslové podnéty a vyrazny zajem aZ fascinace
uréitymi senzorickymi vjemy — ulpivavé, autostimulaéni'®, neodkloniltelné
zapojovani n¢kterych smysla.

2. Odlisnosti v motorickém vyvoji a projevech. Dle nejnovéjsSich studii ma pres
80 % déti s PAS podprimérné motorické schopnosti. MiiZeme pozorovat
zvlastnosti v celkové pohyblivosti®’, celkové trovni motorické aktivity —
pasivita’! nebo naopak hyperaktivita a impulzivita, napodobé pohybt?? i
grafomotorice a kresb&.?> Mezi abnormalni projevy v motorice pati i:

o stereotypni a bizarni pohyby rukou a prstt**
o sebezrafujici stereotypni chovéani®
o stereotypni pohyby celého téla*
o motorické tiky
3. Emocni reaktivita
o ,,...lidés PAS maji potize s emocni reaktivitou na obou polech
senzitivity. Hypersenzitivita se projevuje prilis silnymi reakcemi, které

nejsou primerené situaci a podnétum (zachvaty smichu, place, vzteku,

15 Atypické senzorické chovani je zafazené do zakladnich diagnostickych kritérii podle DSM-5, na rozdil od
MKN-10 (Thorova, 2016), a nové i v MKN-11 (WHO, 2023).

16 Napf. zkoumadni pfedmétt z rGznych Ghld a pfili$ zblizka, orientace na detail na tkor celku, posunuty préh
bolesti (Thorova, 2016).

17 Napf. precitlivélost na prudké slune&ni svétlo, hluk, parfémy, nesnaenlivost nepfedvidatelnych dotekl nebo
odmitani nékterych potravin (Thorova, 2016).

8 Napf. tunelovité vidéni, pojidani nepoZivatelnych pfedmétii (napf. mydlo), obtiZe souvisejici s vestibularnim
systémem (napf. udrZeni rovnovahy; Thorova, 2016).

1% Napf. obliba televiznich znélek a reklam, olizovani pfedmét(, o¢ichavani pfedmétd (Thorova, 2016).

20 Napf. obdobi chize po $pickéch &i pohyb pFipominajici loutku (Thorové, 2016).

21 pomalé pohyby, oblibenost pievalovani a povalovani, dlouhd reakéni doba (Thorova, 2016).

22 N&které déti nedokazi napodobovat vibec, jiné nedokonale a jsou i déti s PAS, které nutkavé imituji pfesné
pohyby nebo mimiku jinych lidi (Thorova, 2016).

23 Nechut ke kresbé miiZe byt zplsobena hyperrealisticky uvaZovdnim, kdy se dité nemiize smifit s myslenkou,
Ze obrdzek neodpovida skutecnosti.” (Thorova, 2016, str. 152) Charakteristické je napt. ulpivani na tématu
kresby, psani Cislic, pismen a seznam ¢i kresleni plan a map (Thorova, 2016).

24 Mohou mit seberegulaéni charakter, nap¥. pfi nervozité (Thorova, 2016).

25 Napf. bouchani hlavou do pfedmétd, $tipani nebo kousani (Thorova, 2016).

26 Napf. kyvani trupem, pfetaceni z boku na bok a toéeni kolem vlastni osy (Thorova, 2016).
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strachu, vysoka uzkostnost). Hiposenzitivita zpuisobuje malou schopnost
reagovat na emocni podnéty a situace vyzadujici emocni reakci.
Miminka obliceje neni Zivd, i kdyz clovek miize vykazovat ... zakladni
Skalu emoci. ““ (Thorova, 2016, str. 164)

Vybuchy zlosti mohou souviset s hypersenzitivitou smyslu,
nedodrzenim ritudlii ¢i nepfedvidatelnou zménou.

Uzkost lidi s PAS lze snizit diky zaji§téni predvidatelnosti a struktury,
nekdy je potiebnd 1 farmakoterapie. Starsi déti s PAS mivaji ¢asto

deprese, pocit bezmoci, jsou paranoidni, pasivni a podcenuji se.

4. Adaptibilita

o

Schopnost prizpisobovat se zménam je u osob s PAS naruSena vzdy,
ale mira naruSeni je rGiznd. S potiZzemi v této oblasti pomaha
vizualizace a strukturalizace prostiedi, ¢asu a Cinnosti. Z divodu
predvidatelnosti si také nékteti lidé s PAS tvoii sami riizné vizualizace,

piktogramy ¢i radi kresli mapy.

5. Problémy v chovani

o

., Poruchy chovani nejsou diagnostickym kritériem, nicméné se s
poruchami autistického spektra velmi casto poji. Pricina, zpiisob,
intenzita a frekvence je ruznoroda. “ (Thorova, 2016, str. 174)

,»Mezi casté formy problémového chovani patri sebezranovani,
destruktivni ¢innost, agresivita, afektivni zachvaty, vyrazna stereotypni
cinnost a ritualy. “ (Thorova, 2016, str. 175)

Mezi dalsi problémy patii ty se spankem, jidlem?’ a se sexualnim

chovanim?® (Thorova, 2016).

2.5 Diagnostika a terapie

Diagnostiku miZzeme rozdé€lit na dynamickou a kategorialni. Cilem dynamického

piistupu je zjistit, co mize dit¢ zvladnout ve Skolnim prostiedi, zatimco kategorialni

27 \ybiravost v jidle az odmitani nebo naopak preference pouze jidel rGznych barev, konzistence nebo tvaru.
28 Napf. neschopnost rozlisit mezi vefejnym a intimnim, nevhodné oslovovaéni &i testovéni reakci okoli pomoci
sexualizovaného chovani a vyrokd (Thorova, 2016).
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diagnostika je poplatnd MKN a na jejim zaklad¢ je stanovena diagnoza, jiz vyuzivaji

odbornici ve zdravotnictvi a kliniéti psychologové (Sporclova, 2018).

Na stanoveni diagnézy PAS spolupracuji odbornici lékatskych i nelékatskych profesi.
Za stanoveni koneéné diagndzy je pak zodpovédny détsky psychiatr?®. (Hrdlic¢ka, 2020)
,,Stanoveni diagnozy autismu ... neznamenda jen mechanické naplneni kritérii MKN-10 a
dosazeni potrebnych skore ve standardizovanych diagnostickych nastrojich, ale i komplexni
lékarskeé a laboratorni vySetreni a vylouceni jinych nemoci a poruch ““. (Hrdlicka, 2020, str.

108)

Pti stanoveni diagndzy (nejen) autismu je tedy dilezita také diferencialni

diagnostika. U PAS jde napt. o diagnozy (Hrdlicka, 2020):

e Mentalni retardace — komorbidita®® s autismem je v sou¢asné dobé asi 45 %.
Zejména symptomy t€zké nebo hluboké mentalni retardace jako napf.
stereotypie ¢i odpor ke zméndm mohou pfipominat autismus.

e Specifické vyvojové poruchy reci a jazyka. ,, Poruchy reci maji s détskym
autismem spolecny priznak opozdéného vyvoje vytvareni reci a jejimu
porozumeni. “ (Hrdlicka, 2020, str. 55)

¢ Elektivni mutismus se projevuje odmitanim mluvit v nékterych nebo ve vSech
socialnich situacich pfi zachované schopnosti mluvené feci a jejimu
porozuméni. Mlize se vyvinout jako komorbidni s PAS napft. nasledkem
Sikany.

e Socialni uzkostna porucha v détstvi se projevuje strachem vici cizim lidem a
vyhybani se kontaktu s nimi.

e Obsedantné kompulzivni porucha ma s détskym autismem spolecné ritualy.

e Hyperkinetické poruchy.’!

Hrdli¢ka (2020) ve shodé s psychiatrem Donaldem A. Treffertem’? kritizuje zpétné

pfisuzovani diagnozy PAS zesnulym historickym osobnostem. Zpétné byva nejcastéji

23 Vsechny kédy F v 10. revizi Mezindrodni klasifikace nemoci byly arbitrdrné svéfeny do kompetence psychiatrii
—z toho kédy F u poruch v détstvi a adolescenci pedopsychiatriim“ (Hrdlicka, 2020, str. 51).

30 Komorbidita je dal$i onemocnéni & porucha vyskytujici se zdroveri se sledovanym & popisovanym
onemocnénim/poruchou.” (NZIP, 2023a)

31 ptesnéji Porucha aktivity a pozornosti v rdmci hyperkinetické poruchy. Pro tuto diagndzu musi byt pfitomna
tridda symptom: 1. nepozornost, 2. hyperaktivita, 3. impulzivita. Nejednd se o ADHD. (Hrdli¢ka, 2020)

32 Je mj. autorem knihy Ostrovy génia: bohatd mysl autistickych, ziskanych a ndhlych savanti, ktera v CR vysla

v roce 2012.
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piisuzovana diagnoza Aspergertv syndrom. V knize Aspergeriiv syndrom: mimoradni lidé —
mimoradné vykony™ ji ziskali napf. Isaac Newton, Vincent van Gogh & Andy Warhol.

Takovéto pocinani je vSak dle Hrdli¢ky ptfinejmensim neodborné.

Bazalova (2017, str. 36) vypisuje vSechny osoby, které spolu mohou spolupracovat pfi
péci o dité¢ s PAS: ,, rodic, odbornik na PAS, pediatr, neurolog, foniatr, logoped, genetik,
odbornik na metabolické a dédicné poruchy, psychiatr, vedu psychiatr, psycholog, specialni

pedagog, socidlni pracovnik, ucitel, asistent pedagoga apod. *

Spravna a v¢asna diagnoza je dilezita i z hlediska terapie. Sporclova (2018, str. 62)
uvadi, ze: ,, Véasné nerozpoznani ranych symptomii autismu muiZe vést k promeskani
kritického obdobi, behem kterého jsou nékteré patologicke procesy vratné... Pokud je terapie
zahdjena pred tretim rokem véku ditéte, je jeji efekt pozitivnejsi nez u déti, kde se zacne s
intervenci po patém roce Zivota. “ Thorové (2016), Bazalova (2018) i Sporclova (2020)
uvadeji, ze autismus nelze vylécit, ale je mozné zaméfit se na zlepSeni jednotlivych oblasti

potizi osob s PAS.

Richman (2015), Thorova (2016), Bazalova (2017) i Hrdlicka (2020) v souvislosti s
terapiemi vyzivaji k obeztetnosti. Thorova (2016, str. 54) piSe: ,, Alternativni terapie a
postupy jsou frekventované vyhleddvany rodici, ackoliv o jejich uicinnosti neexistuje zadny
dukaz. Jde o Sirokou Skalu terapii od slibnych a dosud neovérenych, pres neskodné, az po
terapie a postupy, které jsou nebezpecné . Hrdlicka (2020) uvadi, Ze v roce 2009 existovalo
Jjiz takové mnoZstvi alternativnich a komeréné zaloZenych pfistupti k autismu, aZ byla nucena
reagovat Ceska lékaFska komora (CLK). Ta vydala jests téhoz roku a nasledng v roce 2012
prohlaSeni, v némz povaZzuje souvislost vzniku autismu s ockovanim za neprokazanou a
zéaroven prohlasila za védou nepodlozena tvrzeni o 1é¢bé autismu pomoci diet a imunologické
1é¢by. Bazalova (2017) pak dopliiuje, Ze mezi tyto piistupy nedoporuéené CLK patii napf. i
terapie pevnym objetim. Dle Richman (2015) je terapie objetim pozistatkem psychogenni

teorie vzniku autismu.

Psychiatricka spolenost CLS JEP** v roce 2018 oslovila Katefinu Thorovou, aby
pro 5. verzi Doporucenych postupu psychiatrické péce zhodnotila behavioralni a
specidlnépedagogické intervence u autismu. Thorova na zakladé reSerSe identifikovala jako

efektivni tyto terapeutické programy:

33 Autorem knihy je loan Mackenzie James; v CR vy$la roku 2007.
34 psychiatricka spolec¢nost Ceské Iékarské spole¢nosti J. E. Purkyné.
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rana intenzivni behavioralni intervence (EIBI)
aplikovana behavioralni analyza (ABA)
terapie verbalniho chovani (VP/ABA)

Early Start Denver Model (ESDM)

A O o

Program Treatment and Education of Autistic and Related Communication
Handicapped Children (TEACCH)
6. program Family Implemented TEACCH for Toddlers (TEACCH-FITT)
7. Kognitivné-behavioralni terapie (KBT) (Hrdlicka, 2020)
Thorova (2018) k tomu dodava: ,, Zadny ze zdkladnich modelii se nejevi jako
superiorni a univerzalni. Uspéch terapeutickych intervenci zdlezi na osobnich
charakteristikach ditéte, klinickych projevech, rodicovském pristupu i odbornych

kompetencich poradenského pracovnika a terapeuta. *

2.6 Demografie

Hrdlicka (2020) pise, Ze se po roce 2000 zvysila prevalence®® PAS v populaci. V roce
2018 bylo celosvétoveé 1,7 % vSech osob s PAS. Diivody nariistu diagndzy PAS miiZou dle
n¢j byt nasledujici:
e lepsi informovanost rodict’® i vefejnosti, mj. diky internetu®”’;
e kvalitngjsi znalosti odbornikl a dovednost diagnostikovat;
o vyssi vek rodici;
e obraceni pozornosti i k leh¢im pfipadiim PAS a koexistenci s jinou

psychiatrickou poruchou;

35 prevalence je: ,, Ukazatel miry, rozsifeni nebo vyskytu sledovaného jevu znaku nebo vlastnosti v ramci
populace ...“. (Kroupova a kol., 2016, str. 37)

36 Hrdli¢ka (2020) popisuje vysledky dvou zahrani¢nich a jednoho ¢eského vyzkumu toho, jaké informaéni zdroje
pouzivaji rodice déti s PAS. Britsti rodice ve vyzkumu z roku 1999 uvedli jako hlavni informacni zdroj o PAS
osobni komunikaci — nej¢astéji s odborniky, dale s jinymi rodi¢i a svépomocnymi organizacemi. Vyzkum,
kterého se zucastnili americti rodic¢e v roce 2005, predklada jako nejcastéjsi zdroj informaci knihy o autismu

(88 %), webové stranky (86 %) a informace od jinych rodict (72 %). Vyzkum Hrdli¢ky et al. z roku 2016 na toto
téma ukazal, Ze mezi tfi nejcastéjsi zdroje informaci ¢eskych rodi¢l patfil internet (81,7 %), psycholog (48,3 %) a
knihy (46,7 %).

37 Internet v3ak z hlediska kvality informaci pFedstavuje i jisté riziko, na éemZ se shodnou Thorovd (Hrdli¢ka,
2020) i Hrdlicka (2020).
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e azejména dokonalejsi testy pro diagnostiku a screening.’8,*

Podle dat Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR (UZIS) z let 2010-2018
Zije v Ceské republice 25 967 osob s PAS, resp. s diagnozou F84 — Pervazivni vyvojové
poruchy. (Autismport, 2021) Zajimave udaje z let 2009-2018 1ze nalézt také na strankach
Mapa autismu CR. Jsou zde k dispozici statistické udaje o po&tu osob s diagnozou F84
z databaze LPS CSSZ* pro uéely ptispévku na péci; zahrnuje tedy pouze ty, kteti prosli
posudkovym tizenim pro piiznani piispévku. Udaje jsou &lenény podle regionu, pohlavi,
vékovych skupin a stupné zavislosti na pééi. (Nad&je pro déti uplitku, [2023]) Udaje v
Tabulce 1 by mohly potvrzovat nartist prevalence osob s PAS v CR vzhledem ke znatelng
vy$§im poctim osob v mladSich vékovych kategoriich do 20 let; tyto idaje vSak nejsou pfesné
co do poétu osob s PAS v CR. Z Tabulky 2 pak miizeme vyéist, Ze o prispévek na péci zadalo

z celkem 8677 osob 1666 zen a 7011 muza.

38 Ceské republice je screening PAS provadén v rdmci preventivni pediatrické prohlidky v 18 mésicich véku
ditéte formou dotazniku M-CHAT-R™. Povinné screeningové vysetfeni veslo v platnost 17. fijna 2016 diky
zméné vyhldsky ¢. 70/2012 Sh., o preventivnich prohlidkdch. (Autismport, 2021)

39 Screeningové testy pro rlzné vékové kategorie je mozné vyplnit a nechat si vyhodnotit online mj. na
strankach https://autismport.cz/testy.

40 | ékarska posudkova sluzba — Ceskd sprava socialniho zabezpedeni.
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Tabulka ¢. 1. VEk osob s Pas dle databdze Zadatel(i o prispévek na péci;

prevzato z https://mapaautismu.cz/ a upraveno.

Vék Pocet osob
1-5 1619
6-10 3455
11-15 2143
16-20 1030
21-25 287
26-30 80
31-35 29
36-40 11
41-50 17
51-65 2
71-80 2
81-90 2

Celkem 8677

Tabulka ¢. 2. Pohlavi osob s Pas dle databdze Zadatelti

o0 pfispévek na péci; prevzato z https://mapaautismu.cz/.

Pohlavi Pocet osob
Zena 1666
Muz 7011
Celkem 8677

Z Psychiatrické rodenky CR pro rok 2021 miizeme vy&ist, Zze ambulantni psychiatrické
pracoviste navstivilo celkem 5650 déti ve véku 0 az 19 let; z toho 4547 chlapcii a 1103 divek;
viz Tabulka ¢. 3.
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Tabulka ¢. 3. Pocet détskych pacientu, ktefi navstivili ambulantni psychiatrické pracovisté z diagnostické skupiny — F84 v roce

2021. Prevzato z https://www.uzis.cz/res/f/008415/psych2021.pdf a upraveno.

Vékova kategorie Pohlavi
Celkem

0-3 4-6 7-10 11-15 16-17 18-19 | Chlapci | Divky

206 800 1376 2032 706 530 4547 1103 5650

Tabulky €. 2 a €. 3 nam tedy ukazuji v rdmci diagndzy PAS pievazujici pocet muzii
oproti Zenam. I piesto, Ze tato data nejsou zcela presnd, jsou v souladu s vyssi prevalenci
diagnozy PAS u muzi, jak byva uvedeno v literatufe; napt. Thorova (2016, str. 231) piSe:

., Vy¥vojovymi poruchami castéji trpi chlapci a ani autismus neni vyjimkou. Bylo zjisténo, ze
Zensky mozek potrebuje k vzniku vyvojové poruchy vice genetickych mutaci nez mozek
muzsky.

Bazalové (2017) uvadi pomér PAS mezi muzi a Zenami 4 : 1 a Sporclova (2018) pise,

14!, Davodem

7e nejcastéji uvadénym pomérem autismu mezi chlapci a divkami je 34 :
nizsiho poctu diagnostikovanych divek mtize byt tzv. ,,div¢éi kamuflaz“. Divky se totiz
mnohem vice snazi svoje obtize maskovat a jde jim to 1épe nez chlapctim, protoze mivaji lepsi
socidlni, emoc¢ni a komunikaéni dovednosti a také nebyvaji na rozdil od chlapct tolik
hyperaktivni a agresivni. Hra a zjmy divek s PAS jsou obdobné tém neurotypickym®*. Snazi
se také udéelat dobry dojem na okoli. To si proto nemusi zvlastnosti v jejich chovani viibec
vS§imnout. Dusledkem toho nemusi byt jejich problém rozpoznany, nebo jsou diagnostikované

az v pozd&jsim véku (Sporclova, 2018).

41 podilu 4 : 1 odpovidé i pomér mezi Zenami a muZi v Tabulce 2 a mezi chlapci a divkami v Tabulce 3.
42 Neurotypik, pfipadné také NT, je ¢lovék, jehoZ mozek je neurotypicky — nejsou v ném Zddné odlisnosti od
vétsiny populace.” (Neurodiverzita, 2023b)
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3 Selfadvokacie osob s PAS

3.1 Modely pristupu k lidem se zdravotnim postizenim a znevyhonénim

Slowik (2022) pise, ze ve vétSin€ odbornych textd je popisovan pfistup intaktni
spolecnosti k lidem se speciadlnimi potiebami jako postupny vyvoj od primitivnich a hor§ich
forem k tém vyspélejsim a lepsim*’. To je viak dle né&j zjednodusujici tvrzeni, jelikoZ je
v kazd¢ historické dobé mozné nalézt prvky riznych piistupt, pficemz vzdy pievazovaly jiné,

a stejné tak je tomu v nasi dobé. Slowik (2022) tedy mluvi o pfistupech s prvky postoje:

1. Represivniho. Byva spojovano s nejstarsim obdobim lidské civilizace.
Projevovalo se zneuzivanim, zotrocovanim ¢i fyzickou likvidaci osob se zdvaznym
zdravotnim postizenim. ,, ... v dochovanych zaznamech z dejin Mezopotamie,
Babylonu, Recka, Rima nebo Izraele nachdzime velmi striktni opatieni zarucujici i
pro tézce zdravotné postizené ¢i socialné znevyhodneéné cleny zakonnou ochranu a
PéECi, a to nejenom ze strany jejich blizkych rodinnych prislusnikii, ale v pripadé
potrieby i ze strany Sirsitho spolecenstvi, obce nebo statu “. (Slowik, 2022, str. 17)
V dnesni dob¢ nalezneme prvky represivniho uvazovani v ndzorech a postojich lidi
oteviené odmitajicich socidlni inkluzi a integraci nejen lidi s postizenim. Mezi
dalsi projevy represivniho mysleni patii také oteviend i1 skrytd diskriminace osob s
postizenim ¢i znevyhodnénim na trhu préce.

2. Charitativniho. Pro kiest’ansky sttedov€k byl charakteristicky nahled na potiebné
lidi jako na objekt milosrdenstvi. Mj. v této dobé& vznikaly fady pro potiebné osoby
a byly zakladany klasSterni Spitaly a hospice. ,, Do soucasnosti pretrvaly prvky
charitativniho postoje napriklad ve formé beneficnich aktivit zamérenych na
podporu zkvalitnovani zZivota lidi se zavaznym onemocnénim nebo zdravotnim
postizenim...v takovych pocinech miizeme jednoznacné spatiovat i socidalné
inkluzivni vychovny prvek. *“ (Slowik, 2022, str. 18)

3. Humanistického. Novoveky humanismus piinesl komplexni nahled na fyzické,
psychické, duchovni i1 socidlni slozky osobnosti clovéka. Diky védeckému poznani
a rozvoji mediciny vznikla specializovana péce o lidi s riznymi typy specidlnich
potteb. ,, Rozmdha se zakladani specialnich ustavii, skol a dalsich instituci
urcenych pro déti i dospélé s postizenim a znevyhodnenim. “ (Slowik, 2022, str. 19)

Slowik uvadi, ze v dnes$ni dobé tato zatizeni: ,, Nevyhnutelné ziistavaji v systému

43 Napf. Kucharska (2013) v tomto duchu popisuje obdobi represivni, zotro€ovaci, charitativni a socializaéni.
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socialnich sluzeb zarizeni pro klienty s tezkymi formami zdravotniho handicapu
(...) stejné jako skoly urcené pro zaky se zavaznymi stupni specialnich
vzdelavacich potreb... “ (Slowik, 2022, str. 19)

Rehabilita¢niho. Rehabilitace, v $ir§Sim smyslu (znovu)uschopnovani, s sebou uz
od zacatku 20. stoleti pfinesla potfebu vnimat lidi s postiZenim a znevyhodnénim
vice jako rovnocenné lidské bytosti s potfebou podpory v procesu jejich
seberealizace a v prozivani rovnopravného a plnohodnotného zivota. Dnes se
rehabilitacni postoje projevuji napi. diirazem na to, ze jsou lidé s postizenim
schopni v néem vynikat. ,, Vyrazné tomu napomdahaji i média, pro ktera jsou
atraktivni pravé pribéhy tech, kteri diky svemu usili a navzdory handicapu uspéli
napriklad v paralympijském sportu, v uméleckych oborech nebo v jinych oblastech
lidské cinnosti. Ackoliv prezentace takto mimordadnych lidskych pribehii miize v
Jjistéem smyslu skutecné napomahat spolecenské rehabilitaci lidi s postizenim a
znevyhodnénim, prispiva zaroven ke zkreslené predstavé majoritni populace o
Zivote osob se specialnimi potrebami“ (Slowik, 2022, str. 20)

Integraéniho. Ve 2. poloviné 20. stoleti se hnuti prosazujici lidskéa prava zamétilo
mj. 1 na situaci lidi se specidlnimi potfebami jakozto jednu z mimotadné
ohrozenych mensin. Jednim z impulsti byla nepochybné nedavna zkusSenost s
pokusem o cilenou tiplnou likvidaci** lidi se zdravotnim postizenim*® a n&kterych
etnik za 2. svétové valky. ,, Postupné byla prijata fada mezindrodnich deklaraci*®
(nejcasteji z iniciativy OSN), které iniciovaly ve vetsiné signatarskych zemi
provedeni legislativnich zmén prakticky ve vsech oblastech Zivota spolecnosti a
posilily také rozvoj obcanskych a socialnich aktivit smeérujicich k zaclenovani lidi
se specialnimi potiebami do bézného socidlniho prostredi. “ (Slowik, 2022, str. 21)
Slowik odliSuje pojmy integrace a inkluze. Integrace ,, predstavuje spise tendenci
zaclenovat ty, kdo byli nejprve cilené (byt tireba s dobrym zamérem) socialné

vyclenéni...nevyzaduje vyraznou zménu postoju ani hodnotové orientace vétsinové

4 Jednd se o tzv. eugenické snahy. Eugenika je: ,,Nauka o zlepsovdni télesnych a dusevnich viastnosti pFistich
generaci lidské spolecnosti... byla zneuZita v nacistickém Némecku (pokusy veédcu na lidech; zavedeni statniho
programu selektivni reprodukce Zddoucich drijskych typu a eliminace, segregace, sterilizace a systematického
vraZdeni neZadoucich jedincd, ras a ndarodt).” (Kroupova a kol., 2016, str. 21-22)

45 K otazce eugeniky Ize doporuéit €ldnek Moniky Muzékové Jesté jednou k otdzce sterilizaci lidi s postizenim
jako mementu pohledu na jinakost ¢lovéka v modernich déjindch dostupny na
http://dspace.specpeda.cz/handle/0/86.

46 Ji7 v roce 1948 byla pfijata Vieobecnd deklarace lidskych prav; dostupné zde: https://osn.cz/wp-
content/uploads/2022/05/UDHR 2016 _CZ web.pdf.
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populace, ale spise formalni prizpiisobovani Zivotnich podminek a socialniho
prostredi spolecnosti do té miry, aby co nejvice lidi s se specialnimi potiebami pri
vynaloZeni dostatecného usili mohlo ziskat pristup k beznym spolecenskym
aktivitam s minimalni urovni bariérovosti. Poskytovana podpora a pomoc je
zameérena predevsim na kompenzaci a redukovani diisledkii specifickych omezeni u
téchto osob. “ (Slowik, 2022, str. 21)

6. Inkluzivniho. ,, Inkluze je charakteristicka podporou prirozené koexistence osob
se specialnimi potrebami v ramci bezné spolecnosti. Predchazi vSem zpiisobum
Jjejich diskriminace a vylouceni, a pokud to neni nezbytné, nevyuziva pri podpore
téchto osob v socialnich aktivitach Zadné jiné nez bezné a prirozené prostredky a
strategie. *“ (Slowik, 2022, str. 22) Inkluzivni postoj vii¢i osobam s postizenim a
znevyhodnénim nalezneme také v Mezinarodni klasifikaci funkénich schopnosti
(ICF), ktera roku 2001%” nahradila Mezinarodni klasifikaci vad, postizeni a
handicapi (ICIDDH). (Slowik, 2022)

Mezi dal$i modely piistupu k lidem s postizenim patii dle Vetejného ochrance prav

(2020):

1. Medicinsky model se zaméfuje na zdravotni stav ¢lovéka. Postizeni je
vnimano jako nemoc a &lovék s postizenim jako pifjemce péce. Clovek s
postiZzenim neni vniman jako né¢kdo, kdo je schopen rozhodovat o svém zivoté.

2. Socialni model povazuje za hlavni pfi¢inu vzniku postizeni spole¢nost. Ta
,, ...(védomé ci nevéedomeé) opomiji potreby lidi s postiZzenim a nevytvari
dostatecné podminky pro jejich zacleneni a socialni participaci. *“ (Vetejny
ochrance prav, 2020, str. 5) Ze socialniho modelu vychazi text Umluvy OSN o
pravech osob se zdravotnim postiZenim.

3. Biopsychosocialni. Mezinarodni klasifikace funk¢énich schopnosti v sobé
kombinuje prvky medicinského i socidlniho modelu. ,, Dle biopsychosocialniho
modelu se hodnoti pet komponent, které provazané ovliviiji situaci daného
cloveka a vznik jeho postizeni. Tyto komponenty zahrnuji zdravotni stav, ale
také faktory prostredi, faktory osobnosti, moznost socialni participace nebo
miru sobéstacnosti konkrétniho ¢loveka s postizenim. “ (Vetejny ochrance prav,

2020, str. 5)

47 1, ¢eské vydani je z roku 2008, 2. z roku 2020 (UZzIS, 2023c).
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3.2 Legislativa

Z pohledu prav viech osob se ZP je dalezitym milnikem Umluva o pravech osob se
zdravotnim postiZzenim, ktera byla piijata Valnym shromazdénim OSN 13. prosince 2006.
Ceska republika Umluvu ratifikovala v roce 2009. ,, Umluva je zaloZena na obecnych

zasaddach, kterymi jsou predevsim:

o respekt k lidske diistojnosti a nezavislosti,

e zakaz diskriminace,

e plné zapojeni do spolecnosti,

e rovnost prilezitosti,

® pristupnost,

® rovnost Zen a muzi,

e respekt k vyvijejicim se schopnostem déti a jejich pravu na zachovani identity.

(MPSV CR, 2020)

Roku 1991 vznikl v CR Vladni vybor pro osoby se zdravotnim postiZenim
(VVOZP). ,,VVOZP se zabyva zejména problémy, které nemiize samostatné vyresit jediny
resort. Jeho cilem je pomahat pri vytvareni rovnych prileZitosti pro osoby se zdravotnim
postizenim ve v§ech oblastech Zivota spolecnosti.” (Vlada CR, 2023b) VVOZP se nadale déli
na odborné skupiny (OS) pro socialni politiku, pro zaméstnavani, pro vzdélavani pro
regiondlni rozvoj, pro problematiku osob s PAS, pro pfistupnost vefejné spravy a sluzeb a pro
podporu osob s omezenou schopnosti pravné jednat. OS pro koncep¢ni feSeni problematiky
zivota osob s poruchou autistického spektra byla zifizena roku 2014. Jejimi ¢leny jsou i tzv.

sebeobhajci s PAS. (Vlada CR, 2023a)

Roku 1999 byla zdkonem ¢ 349/1999 Sh., o veiejném ochrdnci prav v CR zfizena
instituce verejny ochrance prav. (Kancelar vetejného ochrance prav, 2023a) Prvni
ombudsman nastoupil do této funkce o rok pozdéji. V jeho ptisobnosti je od roku 2018 1
monitorovani prav lidi s postizenim. Ombudsman a jeho poradni organ pro oblast prav
osob s postizenim sleduji, zda je napliiovana Umluva o pravech osob se ZP. Poradni organ
ma 17 €lend, mj. jsou jimi 1 lidé se zdravotnim postiZzenim. (Kancelat vefejného ochrance

prav, 2023b)
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3. 2. 1 Vzdélavani osob s PAS

Vzdélavani déti, zakl a studentl se specidlnimi vzdélavacimi pottebami (SVP), tedy 1
s PAS, se tidi dle § 16 skolského zakona ¢. 561/2004 Sb. ve znéni uCinném od 1. 9. 2017
(Sporclova, 2018).

Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb. o vzdelavani Zakii se specialnimi vzdélavacimi potiebami a
Zakit nadanych upravuje pravidla pro stanoveni podpurnych opati‘eni (PO) pro tyto zaky a
studenty. PO jsou rozd¢lena do 5 stupiiti. Podpiirnd opatieni prvniho stupné, ktera lze
zpracovat v planu pedagogické podpory, si nastavuji jednotlivi ucitelé a konzultuji ho s
pracovniky §kelniho poradenského pracovisté*® (SPP). 2.-5. stupeti podptirnych opatfent je
v kompetenci §kolskych poradenskych zaf¥izeni (SPZ); tedy specialné pedagogickych center
(SPC) nebo pedagogicko-psychologickych poraden (PPP; Sporclova, 2018).4

V CR mohou byt Z4ci s PAS vzdélavani:

e vzdélavanim v béZzné matetské, zakladni nebo stfedni Skole,

e v piipravné tiid¢ zakladni Skoly nebo zakladni skoly specidlni se mohou
vzdélavat déti s odkladem povinné Skolni dochazky dle toho, do jaké z nich
dité nasledné nastoupi,

e zafazenim do tfid a Skol ztizenych podle § 16 odst. 9 Skolského zdkona pro
zaky s PAS,

e vzdélavanim ve Skole ztizené podle § 16 odst. 9 Skolského zadkona pro Zaky s
jinym zdravotnim postiZenim,

e formou individudlniho (doméciho) vzdelavani. (SPC, [2023a], [2023b],
[2023c¢])

O zarazeni do konkrétniho typu vzdélavani rozhoduji rodice Zaki ¢i sami Zaci (dle
véku), svou roli pi1 rozhodovani maji doporuceni SPC, hloubka a projevy postiZzeni zZaka

s PAS, ale ¢asto také ochota Skoly tyto zaky vzdélavat (Bazalova, 2017).

., Skolsky zdkon upravuje vzdélavani déti od materskych skol az po vyssi odborné

Skoly. Do vzdeélavaci soustavy jsou zahrnuté i zakladni umélecké skoly a jazykové Skoly.

48 Mezi né patti zpravidla vychovny poradce a vychovny metodik prevence, ale i $kolni psycholog nebo $kolni
specidlni pedagog (§ 7 odst. 1, vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve $kolach a
Skolskych poradenskych zatizenich).

49 Zde ma Sporclova (2018, str. 72) chybné uvedeno: ,, V ostatnich stupnich podpory je stanoveni podptrnych
opatreni v kompetenci skolského poradenského pracovisté — specidlné pedagogickych center (SPC) nebo
pedagogicko-psychologickych poraden. “ Autorka zde zaménila SPP a SPZ.
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Skolskym zdkonem se neridi jesle, détské skupiny a vysoké Skoly, které maji své viastni zakony
a nemohou ani vyuzit doporucent Skolskych poradenskych zarizeni ... a s nimi spojenad
podpiirnd opatieni. * (Kebertova, 2022) Napt. na Karlové univerzit&* se fidi podminky
poskytovani podpory studentlim se specialnimi potiebami Opatienim rektora UK ¢. 23/2017.
Poskytovani sluzeb témto studentlim a jejich financovani podléha Pravidliim pro poskytovani

prispévku a dotaci verejnym vysokym Skoldm MSMT. (Centrum Carolina, 2023)

3. 3 Selfadvokacie osob s PAS

webeobhajstvi, sebeobhajovani, sebeadvokacie, selfadvokacie — to jsou cCeske varianty
anglického terminu self-advocacy.” (Trusina, 2021) Cerna (2015, str. 213) uvadi definici
sebeobhajovani jako ,, proces uceni se hovorit sam za sebe a za ostatni . Dulezité vSak neni
pouze mluvit o problémech a nutnosti zmén, ale aktivni zapojeni sebeobhdjcti do jejich feseni.

Muzeme rozliSovat sebeobhajovani:

1.  individuélni

2. kolektivni (Cerna, 2015).

Prvni skupina sebeobhdjcti v CR vznikla pod Spole¢nosti pro podporu lidi s mentalnim
postizenim v Ceské republice’! v roce 1998 (Siska, 2006 in Cerna, 2015). Obecné zasady

skupin sebeobhéjcti jsou:

e nebyt prehlizen — podpora a aktivizace clenii skupin (samostatnost a
zodpovednost);

e ozvat se — hajeni vlastnich zajmii a potieb;

e komunikovat s vétsinovou spolecnosti (odsuzovani diskriminace, snaha o zménu

legislativy apod.)” (Trusina, 2021)

Slowik (2022, str. 200) zminuje selfadvokacii jakozto dulezitou soucast socialniho
zaclenéni osob s mentalnim postizenim: ,, Vyznamnou roli maji ... i podpuirné obcanské
aktivity, jako je napr. hnuti sebeobhdjcii, které uci lidi s mentdlnim postizenim uvédomovat si
svou hodnotu a prava ve spolecnosti, samostatné zvladat bézné Zivotni situace, a stavat se tak
pro ostatni ve svem okoli partnery, nikoliv bytostmi podiizenymi a zavislymi. ZkuSenosti
dokazuji, Ze takové projekty jsou efektivnim nastrojem pro napliovani skutecného obcanstvi

lidi s mentalnim postizenim, protoZe podporuji respektovani jejich diistojnosti a prav. *

50 problematice vzdélavani studentt se SVP na vysokych $kolach se vénuje kniha Cesty k inkluzi z roku 2012.
51 SPMP CR.; sebeobhajcovstvi podporuje dodnes.
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Sebeobhajovani lidi s PAS se od roku 2011 vénuje Adventor®?. Je ¢lenskou organizaci
EUCAP>. V roce 2019 pii Adventoru vznikla A-komunita, coZ je nezavisla skupina
sebeobhdjcti s PAS (Hola, 2023a). Jeji clenové se mj. podileji na chodu sekretariatu
EUCAP a jsou soucasti jeho vykonného vyboru. Jsou také cleny OS VVOZP pro koncepcni
feSeni problematiky zivota osob s PAS a poradniho organu ombudsmana. (A-komunita,

2023)

Dalsi organizaci zabyvajicich se selfadvokacii osob s PAS v CR je Nadaéni fond
ATYP. Ten spoleéné s organizaci A Centrum’* zorganizoval projekt Klic¢e k sebeobhajstvi,
jehoz se zt&astnili sebeobhdjci s PAS z CR a ze Slovenska. (Redakce ATYP magazinu, 2023)
Jednim z jeho vystupt je Shornik sebeobhdjcii projektu Klice k sebeobhdjstvi. Projekt byl
realizovan jako 8 online vyukovych vikendovych kurzti od dubna do listopadu roku 2022.
Jeho cilem bylo vytvofit spolupracujici tym sebeobhajcii z CR a SR. Uéastnici™ si z kurzu

méli odnést:

o ziskani znalosti, praktickych dovednosti a sebediivéry k obhajovani prav lidi s
postizenim, ziskdni nejnovéjsich informaci z oblasti inkluze

o wtvoreni skupiny sebeobhdjcii a ziskani dovednosti k tymové spolupraci

o ziskani sebediivery v sebeobhajobé a nalezeni svych silnych stranek

o sebevedomi a uplatnéni svého zdjmu

o zlepseni IT dovednosti

o zlepseni v time managementu, duSevni hygiené, prdci s emocemi

e inspirace od lidi, kteri se dlouhodobé obhajobou a sebeobhajobou zabyvaji “

(Hola, 2023a, str. 10-11)

52 Adventor mj. v divadle Kampa pofdda besedu s ndzvem PFichdzime v miru — poviddni nejen s autisty nejen o
autismu. Z textu k inscenaci: , O autistech se Easto fikd, Ze jsou jako bytosti z jiné planety — nékdy se chovayji,
mluvi nebo vypadaji zvldstné a pro né samotné je nékdy zvlastni chovdni, mluva nebo vzhled ostatnich. Z toho
vychadzi i ndzev poradu — vZdyt kazdd mimozemskd delegace drive ¢i pozdéji prohldsi , Prichdzime v miru”.“
(Divadlo Kampa, 2023)

53 The European Council of Autistic People.

54 Slovenské ob&anské sdruzeni vénujici se podpote rodin, déti a dospélych nejen s PAS. Poskytuje také
poradenské sluzby a Skoleni. (A-centrum, 2015)

55 Ohlasy nékterych Géastnikd (Hold, 202343, str. 6): Tomas Berio (16 let): ,Kurz ,Kli¢e k sebeobhajobé” bol
zaujimavy. Pdcilo sa mi, ked’sme pracovali v skupindch.Bolo to pre mria ndrocné, ale pacili sa mi aktivity. Vdaka
kurzu som sa naucil lepsie vysvetlit, ked' ma nieco trdpi alebo nejakej situdcii nerozumiem. Sebaobhajobu som uz
pouZil na Dni otvorenych dveri na pedagogickej Skole, kde som bol pozvany.”

Dodo (20 let): ,Klice k sebeobhajobé mi pomohly dopinit mezery v mém povédomi o tom, jak se na lidi na
spektru i lidi s postiZenim pamatuje v zdkonech. “
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Nejen tématu sebeobhdjcii se vénuje Autisticka konference, jejiz prvni ro¢nik
probéhl v roce 2020.%¢,, Poprvé lidé s autismem pirednaseli a nebyli pouze kazuistickymi
pripady jako byvaji na jinych konferencich o autismu v CR. Projekt vznikl na zdkladé prani
aktivnich lidi s autismem, kteri vnimaji, Ze stale je oblast autismu prezentovana bez nich.”
(Autistickd konference, 2023) V soucasné dob¢ ji organizuje Nadacni fond ATYP spolecné s
Za sklem o.s. Konference je jedine¢na tim, ze se na ni kazdy rok podili z 80 % lidé s
autismem, prednasi na ni sebeobhdjci z fad osob s PAS. Kazdy rok jsou na konferenci za svou
praci ocenéni tii sebeobhajci. ,, Jednim z jejich prav dle Umluvy OSN o pravech osob se

zdravotnim postizenim je vyjadirovat se k vécem, které se jich tykaji. “ (Hola, 2023b)

V roce 2019 vznikl v Amsterdamu EUCAP. ZastieSuje evropské organizace vedené
lidmi s PAS®’ a je ¢lenem organizace European Disability Forum (Hol4, 2023a). V roce 2021
vyzval osoby s PAS k vyplnéni dotazniku tykajiciho se tii témat:

1. vyzkumu autismu
2. riznych forem podpory, terapie a 1écby

3. jak by mély byt zastoupeny pii rozhodovani o nich samych®.

Dotaznik vyplnilo celkem 2441 osob™ z 31 evropskych zemi. Z odpovédi respondenti
na otdzky ohledn¢ vyzkumu autismu vyplynulo, Ze preferuji vyzkumy, které podporu;ji
kladny vztah k PAS, inkluzi a vytvafeni systému podpory. Naopak pftili§ neoceniuji 1€karske
vyzkumy zaméfené na pficiny vzniku autismu a na jeho 1écbu. Na otazku, jak by mél vypadat
idedlni vybor reprezentujici osoby s PAS pro veskeré rozhodovani ohledné zdkoni tykajicich
se autismu, jeho vyzkumu, systému podpory a osvéty, odpovédéli respondenti nasledovné:

40 % vyboru by méli tvofit lidé s autismem, 24 % odbornici s autismem, 11 % rodice, 9 %

ptibuzni, ptatelé nebo partnefi a 16 % odbornici bez PAS. EUCAP shrnul vysledky vyzkumu

do téchto doporuceni:
1. Vyzkum a sbér dat zaméfeny na potieby osob s autismem.
2. Piijeti, zapojeni do komunity a socialni inkluze.

3. Zlepseni systému podpory, diagnostiky a systému péce.

56 22. zaFi 2023 probé&hl v Méstské knihovné v Praze jiZ jeji 4. roénik

57V tuto chvili je &leny 24 organizaci ze 16 evropskych statd (Hola, 2023a).

58 Dotaznik byl dostupny ve 12 jazycich, v&. &estiny. (EUCAP, 2023b)

5961,6 % bylo Zen, 26,6 % muzli a 11, 8 % nebinarnich osob; vék participant(i se pohyboval mezi 18 a 81 lety

s primérnym vékem 37,6 let. Po 18. roce Zivota bylo diagnostikovano 87,5 % zen, 72,4 % muzi a 79 %
nebindarnich osob. Odbornou diagnézu PAS mélo 79,2 % Zen, 85,5 % muzl a 71,2 % nebindrnich osob, zbytek lidi
se s PAS sebe identifikoval. (EUCAP, 2023a)
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4. Umoznit piistupnost a smysluplné zmény ve vefejném i soukromém prostoru,
véetné komunikace (AAK)®.

5. Prosazovani z4jmi osob s autismem, zapojeni do politiky a lepsi dostupnost
prav.

6. Povédomi, informace a vyukové programy o autismu pro spolecnost

7. Boj s nésilim a porusovanim lidskych prav, v¢etné zadkazu nebo zvyseni
povédomi o Skodlivych intervencich.

8. Zména vyzkumnych témat nebo zaméieni se na socialni problémy a
porozumeéni potfebam osob s autismem.

9. Zlepseni ekonomické a finanéni podpory.

10. Vzd¢lavani a inkluze ve Skolach.

11. Zaméstnanost a inkluze na pracovisti.

12. Boj proti diskriminaci, ableismu®!

, nasili a porusovani lidskych prav.
13. Bydleni a samostatny zivot.

14. Zlepseni kvality zZivota a dusevni pohody. (EUCAP, 2023a)

Informovanim o selfadvokacii osob s PAS se zabyva mj. 1 webovy portal

Autismport®?

. Kazdé téma, resp. podtéma na tomto portélu je ¢lenéno do sekci — odborné
¢lanky, z praxe odbornikil, zkuSenosti osob s autismem a zkuSenosti ostatnich. Stejné je tomu
1 ohledné tématu Selfadvokacie. (Autismport, 2023b) Lidé s autismem se tak pfimo podileji

na tvorb¢ obsahu toho portélu.

PtidruZenou organizaci Nada¢niho fondu ATYP je ATYP Press, ktery vydava online
magazin ATYP. 2. dubna 2021 ATYP Press vydal u ptileZitosti Své€tového dne zvySeni
povédomi o autismu prvni tiStény magazin ATYP Special. Jak tikaji lidé z ATYPU:

,, Nemluvime pouze o inkluzi, Zijeme ji. Proto je nas tym redaktori, ilustratorii, marketaku,

korektoru a grafikii sloZzen predevsim z lidi na spektru. “ (Atyp Press, 2022)

0 Neboli alternativni a augmentativni komunikace. ,Alternativni komunikace je naprostd ndhrada chybéjici
mluvené reci jinym komunikacnim prostredkem. Augmentativni komunikace podporuje a rozsiruje jiz existujici,
ale pro béZnou komunikaci nedostacujici komunikaéni schopnost.” (Zizalova Jarolimova, 2023) Patfi sem napf.
znak do feci, Lormova abeceda, VOKS, piktogramy nebo pomucky s hlasovym vystupem (Kroupova a kol., 2016).
61 Diskriminace z ddvodu zdravotniho postizeni (Krhutové a Sochor, 2012).

62 Autismport zaloZil roku 2021 Narodni Ustav pro autismus, z. 4. (NAUTIS, dfive APLA), konkrétné Katefina
Thorova (Autismport, 2023c).
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4 Knihy o PAS

Bazalova (2017) doporucuje jako aktualni seznam knih o PAS vydanych v CR

internetové stranky obc¢anského sdruzeni ProCi

t%. Autorka pak sama tiidi ve své

publikaci knihy o PAS do téchto kategorii:

1.

2.

8.

9.

Doporucena literatura pro pocatecni cetbu
Védecké podrobné knihy s odkazy na zahrani¢ni literaturu a vyzkum
Metodiky pro ucitele, asistenty pedagoga a knihy z prostfedi skoly

Diagnostika a posuzovani miry specidlnich vzdélavacich potieb

. K rozvoji socidlnich dovednosti, sebeobsluhy, komunikace

Jak na strukturované uceni
Dospélost s PAS, prace sexualita
Aspergertiv syndrom

Rodina a sourozenci déti s PAS

10. Vypovédi osob s PAS

11. Ptibéhy rodica a knihy pohledem déti s autismem

12. Pfistupy a intervence

13. MozZné pfi€iny

14.Hra u déti s PAS

15. Agresivni chovani, Sikana

16. Brozury pro pracovniky v oblasti ptispévku a 1ékaiské péce

K nékterym kniham pfipojila Bazalova (2017) kratsi ¢i obséhlejsi popisek, u knihy A4

proto skacu od N. Higashidy se dozvime jaky na ni mé nédzor matka dcery s PAS a u knih

Auticek Jenicek, Biologické aspekty autismu a Komunikace s lidmi s poruchou autistického

spektra — Komunikacni soubor obsahujici Kli¢ pro komunikaci s osobou s autismem autorka

cituje uryvky z téchto d¢l.

53 Posledni aktualizace na webu uvedena k 29. 12. 2017, pfesto na ném nalezneme 166 knih vydanych mezi
roky 1994-2022. (PROCIT, 2017)
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Hrdlicka (2020) se vénuje autobiografii osob s PAS v kapitole Autobiografie lidi
s autismem. PiSe mj., ze: ,,0 psychologii, psychopatologii a neurobiologii détského autismu je
v soucasnosti k dispozici neobycejné mnozstvi poznatkii. O vnitinim prozivani osob s
autismem je toho vsak naopak znamo velmi malo* (tamtéz, str. 42). Dale Hrdlicka predstavuje
nékteré autobiografie vydané v CR — Nikdo nikde, Zivot za sklem, Zivot s Aspergerovym
syndromem, O kolecko min. Miyj Zivot s autismem, Jini... Ne horsi, Aspergerka, Jakou barvu
ma pondéli a Stinka. V kapitole Antropolozka na Marsu®* se Hrdlicka (2020) vénuje
stejnojmenné knize, ve se které pise mj. o dvou osobnostech s PAS — profesorce veterinarni

mediciny Temple Grandin a kreslifi-savantovi®® Stephanovi Wiltshirovi.

Nejen literaturu o PAS zminuji také riizné stranky organizaci ¢i sdruzeni vénujicich se
PAS; napt. jiz zminény ProCit. Nékteré organizace ¢i spolky se podileji na vydavani knih o
PAS; Jelinkova v Hrdli¢kovi (2020, str. 151) fika: ,,Celkem podporil AUTISTIK®® pieklady
24 knih.* Na strankédch Autismport nalezneme v sekci Filmy, literatura... ¢lanky o filmech,
serialech, literatufe (odborné i beletristické) a rozhovory a ¢lanky tematizujici PAS
(Autismport, 2023a). Na strankach A-komunity najdeme odkazy na ,,Autistické autory* pisici
na blozich (A-komunita, 2023).

V Ceské republice se na knihy o PAS zaméfuje nakladatelstvi Pasparta. Ullsperger
(2019, str. 10) ve své zaverecné praci o tomto nakladatelstvi piSe, ze ,, ...bylo zalozeno 28.
prosince 2012 jako obecné prospésna spolecnost — celym nazvem tedy Nakladatelstvi Pasparta,
o.p.s. Zakladatelem byla Asociace pomahajici autistickym lidem (APLA)... Kromé osvéty a
dalsich aktivit patvilo do roku 2016 mezi jeji cinnosti také vydavani knih, které byly podobné
literature, jakou v soucasnosti vydava Pasparta. APLA svoji vydavatelskou cinnost konala
soubézné s Paspartou az do roku 2016, kdy ji své knihy za uplatu predala a Pasparta je ma

nadale v nabidce “.

64 Autorem knihy je americky neurolog Oliver Sacks. V CR se kniha do¢kala jiz 3. vydani v letech 1997, 2009 a
2015.

85 Tzv. savant skills se vénuje v kapitole Padesdt rainmendi? Hrdli¢ka (2020, str. 121). Pi3e, Ze: , Tyto tzv. ostrivky
specidlnich schopnosti kontrastuji s celkovou nizkou trovni praktickych schopnosti u autistt. Lze je v mirné
podobé pozorovat asi u 10 % autistu. Jednd se o vyjimecnou mechanickou pamét se schopnosti presné
memorovat fady nezdZivnych udaji (¢isla z telefonniho seznamu, zastdvky v jizdnim Fddu aj.), schopnost
provddeét zpameéti sloZité pocetni ukony, malifské nebo hudebni schopnosti spocivajici ve vérné reprodukci
obrazu ¢i melodie po jediném zhlédnuti i poslechu apod”.

56 Spolek Autistik zaloZili roku 1994 rodice, ktefi nebyli spokojeni s pé&i o své déti s PAS (Autistik, 2023).
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4.1 Vyobrazeni PAS ve fiktivnich médiich

V ¢lanku z roku 2023 Jones et al. popisuji vyobrazeni PAS ve fiktivnich médiich. To,
jak média vykresluji PAS, miize mit bud’ pozitivni®’ nebo §kodlivy dopad na Zivot osob s
autismem. Medialni obraz mtiZe posilit negativni stereotypy o autismu a podilet se tak na

vytvofeni mylného pohledu na autismus a tim zvyseni jeho stigmatizace® (Jones et al., 2023).
Autofti rozd¢lili svou studii na 2 ¢asti, ve kterych zkoumali (Jones et al., 2023):

A. Spravnost a autenti¢nost vyobrazeni autismu ve vSech druzich fiktivnich
médii (tj. ve filmu, v televizi, v romanech, v obrazovych knihach atd.);

B. Vliv téchto vyobrazeni na znalosti o autismu a postoje vici lidem s PAS.

V ¢éasti A autori prezkoumali v rdmci 14 studii 32 filmi, 28 televiznich poradua, 17
romanti, 15 obrazovych knih a 7 online fanfikci® z let 1988-20177%; tj. dohromady 106
fiktivni postav s PAS v 99 medidlnich vyobrazenich. Ve v§ech médiich bylo nadmérné
vyobrazeno repetitivni chovani a omezené zajmy postav s PAS, a naopak nedostatecné
vykresleny deficity v socialni komunikaci; jako povzbudivy lze vnimat trend soucasnych
romant, obrazovych knih a televiznich serialt, které vykresluji postavy jiz detailnéji.
Filmova vyobrazeni osob s PAS méla tendenci zamétovat se na postavy s vys§i mirou
podpory, zatimco televizni naopak na savanty. Studie poukdzaly na n€kolik stereotypnich a

negativnich vyobrazeni (Jones et al., 2023):

1. Nelidska jinakost a disabilismus’': napf. oznaceni postavy v The Boy on the
Bria’ge72 jako ,,robotické®, za ,,robota* a pouziti oznaceni jako ,,Sileny*,

,retardovany*, , hendikepovany* a ,,stupidni® v Rain Manovi’® a I am Sam™.

57 Média mohu byt napf. vyZita jako vzdélavaci nastroj k lepdimu porozuméni silnych stranek lidi s PAS a vyzev,
kterym Celi (Jones et al.).

58 Slowik (2022, str. 24) uvadi, Ze se stigmatizace: , Ve smyslu udéleni jakéhosi rozlisovaciho znameni (obvykle ve
spise negativnim vyznamu) nebo dokonce , ocejchovdni” ¢lovéka ze strany komunity a vétsinové populace...
objevovala v lidské spolecnosti prakticky v kaZzdém historickém obdobi... .“

59 Fanfikce nebo fanfiction (z angli¢tiny) jsou pfibéhy, které pisi fanousci ,urcitého popkulturniho produktu
(knihy, filmu, seridlu apod.). Autofi fanfikce pisi své pribéhy obvykle pro zébavu.” (UJC AV CR, [2023])

70V jednom z €lankd nebylo uvedeno, v jakém roce byla medialni zobrazeni zvefejnéna (Jones et al., 2023).

7t Angl. disabilism, disablism nebo také ableism; diskriminujici nebo hrubé aZ ndsilné chovdni vici lidem s
postiZenim zaloZené na vire, Ze jsou ménécenni ve srovndni s ostatnimi. Na rozdil od rasismu nebo sexismu
dosud nenajdeme jeho definici ve slovnicich, nicméné je (zejména) v angloamerickém prostredi bézné pouZivan
ve spojeni s diskriminaci (imyslnou i neumysinou). Pojem jednim slovem zkrdcené oznacuje opisné spojeni
,diskriminace z diivodu zdravotniho postiZeni“. (Krhutova a Sochor, 2012, str. 29)

72 Kniha od autora M.R. Carey z roku 2017; v ¢estiné vy3el pieklad knihy roku 2018 jako Chlapec na mosté.

73 Americky film z roku 1988.

74 Americky film z roku 2001; v ¢eské distribuci pod ndzvem Jmenuji se Sam.
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2. NadpfFirozené dovednosti: oznaceni jako ,,savant*’®

, »hrdina* a ,,excentricky
génius*.
3. Jednostranné zaméiené vyobrazeni
e cClovek s PAS = heterosexualni bily muz
e nadmérné zobrazeni smyslovych problémi nebo obtizi napt. v Atypical’’
4. Postavy postradaly osobni pribéh

e Postavy s PAS postradaji svobodnou vili a nezavislost.
Studie ukazaly i pozitivni vyobrazeni:

e Zobrazeni silnych stranek lidi s PAS — napf. vyobrazeni postav, kterym
nejsou lhostejné 17i a ,,netinavné se snazily nalézt pravdu* a které se
dokazaly ,,potykat s dilematy* z jejich kazdodenniho Zivota.

e Postavy byly také ptedstaveny z hlediska ,,0dliSné jinakosti‘“ — napt. dudlni
diagndza a jiné osobnostni charakteristiky, které slouzily k tomu, aby
zpochybnily stereotypy o lidech s PAS a ukazaly jedinecnost kazdé
postavy.

e Pouziti vnitiniho monologu postav; napt. v Good Doctor’” a Atypical.

(Jones et al., 2023)

Ve vyobrazeni vztahli mezi postavami s PAS a ostatnimi postavami bylo mozné

nalézt negativni i pozitivni aspekty:

1. Vyobrazeni PAS jako néceho, ¢eho je potieba se bat a co je pritéz; zejména pro
rodi¢e vychovavajici déti s PAS; napi. postava Maxe v Parenthood’®

2. Ztvarnéni postav s PAS jako ,,socialné dysfunkénich® a neschopnych vytvofit si
mezilidské vztahy; napt. v Fringe’ a Grey's Anatomy®.

3. Vyobrazeni postav, které dokazaly projevit empatii a zajem o druhé, véetné

romantického z4jmu; napt. postava Sama v Atypical. (tamtéz, str. 7)

V ¢asti B bylo v ramci 3 studii zkouméno celkem 5 vyzkumnych praci; 3 z nich

pouzily jako stimul uryvky z romanti a 2 ze serialii. Vysledek této ¢asti 1ze shrnout tak, Zze u

7> Sedlafova (2014) uvadi, Ze 227 respondent( z 598 souzni s mytem o &lovéku s PAS jakozto nékomu
s genialitou postavy Rain Mana.

76 Americky serial z let 2017-2021; v Eeské distribuci jako Atypicky.

77 Americky serial z let 2017 - dosud neukonéen; v &eské distribuci jako Dobry doktor.

78 Americky serial z let 2010-2015; v Eeské distribuci jako Familie.

79 Americky serial z let 2008-2013; v Eeské distribuci jako Hranice nemoZného.

80 Americky serial z let 2005 - dosud neukonéen; v éeské distribuci jako Chirurgové.
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respondentl nedoslo ke znatelnému zlepSeni postoji a znalosti o PAS. To poukazuje na
problém s vyobrazenim postav s PAS ve fiktivnich médiich vybranych pro tyto studie; mj. ve

vSech 5 vyzkumnych pracich byla pouzita postava savanta (tamtéz, str. 7-10).

Pocet ztvarnéni postav s PAS ve fiktivnich médiich jednoznacné nartsta a pro mnoho
lidi jsou zabavni média hlavnim zdrojem informaci o PAS®!'. To miize byt o§idné zejména u
mladsi generace®?, ktera si kviili problematickym vyobrazenim osob s PAS mtize vii¢i nim
vytvofit negativni postoje, ve kterych mohou setrvat cely zivot®®. Efekt médii je tzv.
kumulativni a je ovlivnén dalSim expozicim, v¢. toho, zda mé ¢lovék moznost uplatnit nabyté
znalosti pfi setkani se skutecnou osobou s PAS. Autofi proto navrhuji do budoucna vyuzit
longitudinalni vyzkumy34, které by byly zaloZené na expozici riznym druh@im vyobrazeni
PAS ve fiktivnich médiich a jinym zdrojim informaci o PAS. Mohla by tak byt zahrnuta
vyjadieni osob s PAS na socialnich sitich a faktickd média — autobiografie, dokumenty a

novinoveé ¢lanky (Jones et al., 2023).

4.2 Autobiografie osob s PAS

V ¢lanku z roku 2023 se autorky Dinishak a Akhtar zabyvaji tim, jakou roli mohou
mit autobiografie lidi s PAS v rdmci vyzkumu a povédomi o PAS. V poslednim desetileti se
vede debata o tom, jak v&da piispiva k marginalizaci®® lidi s autismem, a jak tomu zabranit.
Véda o autismu je zpochybiiovana v oblasti pojmoslovi i etiky. Jeden z ptevladajicich
pohledi na autismus ho popisuje z hlediska deficiti, které je tfeba opravit, a nahlizi na
specifické chovani jako na symptomy. Zcela opacny pohled na autismus je ten, ktery ho
chape jako jednu z forem lidské diverzity, kterd potiebuje ptizplisobeni spolecnosti a
prostiedi. Jeden z hlavnich problémil je, Ze zna¢na ¢ast vyzkumi o autismu nereflektuje

vyzkumné priority samotnych osob s PAS®* (Dinishak a Akhtar, 2023).

81V bakalaiské praci Myty o détech s poruchou autistického spektra uvedlo z celkového poétu 598 respondent(
22 % z nich za zdroj informaci o autismu média a 15 % neodborné filmy a literaturu. Po rozdéleni respondentd
na odborniky a laiky se u laiki pomér médii (pfiblizné 260 respondentd) a neodbornych filma a literatury (asi
170 respondent() jesté zvysil. (Sedlarova, 2014)

82 zavéretné praci Myty o poruchdch autistického spektra o¢ima stfedoskoldki uvedlo 134 respondentd z 296,
Ze Cerpalo informace o PAS z médii (Konradova, str. 2019).

83 Pfi formovani dojm0 hraje roli tzv. efekt priméarnosti. Ten spo¢iva v tom, Ze prvotni informace formuji n43
dojem vice neZ ty nasledujici, které posuzujeme pravé az v kontextu téch prvotnich. (Vyrost a kol., 2019)

84 Longitudindlni vyzkumy se provadé&ji v nékolika ¢asovych intervalech s cilem zjistit proménu sledované jevu

v Case. (Vyrost a kol., 2019)

85 Tedy vyloudeni.

8 To potvrzuje i dotaznikové Setfeni EUCAP z roku 2021; viz kapitola Selfadvokacie osob s PAS.

33



Dle autorek mohou mit autobiografie osob s PAS v ramci védy o autismu tyto role

(Dinishak a Akhtar, 2023):

1. Mohou byt pouzity ke zhodnoceni existujicich hypotéz. Ve védeckych
vyzkumech nalezneme dvé protichtidné hypotézy vysvétlujici niz§i miru
o¢niho kontaktu o osob s PAS — averze k o€nimu kontaktu a nezdjem o o¢ni
kontakt. Z autobiografii osob s autismem se miizeme docist, ze je pro mnoho
z nich o¢ni kontakt nepfijemny, dokonce bolestivy, jini mluvi napf. o tom, Ze
jim bylo feceno, Ze se nepietrzité uptfené divaji do o¢i. Na zéklad¢ takovychto
vypovedi osob s PAS by pak méli vyzkumnici pozménit své hypotézy, ale
zejména zvazit generalizaci vysledkt svych vyzkumi.

2. Mohou podnitit nové vyzkumné otazky, nabidnout nové hypotézy a pomoci
vyzkumnikilim rozpoznat nebo pochopit nové fenomény, které jesté nebyly
dostatecné vzaty na védomi a zkoumany. Napfi. diky objeveni variability
zkuSenosti s o¢nim kontaktem u osob s PAS mohou vyzkumnici pouzit
rozhovory nebo dotazniky zaméfujici se na faktory, které k variabilit¢ mohou
ptispét (napt. ocni kontakt s cizimi lidmi versus s blizkym pfitelem).
Autobiografie mohou také podnitit zcela nova vyzkumna Setieni; napt
autistické vyhoveni®’ popisuje mnoho dospélych osob s PAS, zatimco ve
védecké literatufe je opomijeno.

3. Nahled do autobiografii miiZze pomoci rozpoznat a zpochybnit hluboce
zakotfenéné a Skodlivé predpoklady a predsudky. Nekolik studii vychazejicich
z konceptu problému dvoji empatie®® ukazalo, 7e socialni obtize zazivané
osobami s autismem jsou ¢aste¢né dusledkem postojli a chovani
neurotypickych osob — ty nejsou pfili§ dobré ve ¢teni vyrazi tvafe osob s
autismem, a maji tendenci vytvaret si na zaklad€ prvniho dojmu s osobami s
autismem predsude&né hodnoceni. Cetba a pfemysleni o autobiografiich osob

s PAS by mohlo vést k redukci problému dvoji empatie.

87 Pfi¢inou vyhoteni osob s PAS mUzZe byt napf. dlouhodoba snaha o neurotypické chovéni, Sikana, frustrace
pramenici z nepochopeni, smyslové a emocionalni pretiZeni. Projevuje se mj. nedostatkem motivace,
snadnéjsim pretizenim, letargii a vyCerpanosti ¢i zvySenou nemocnosti. (Aneta, 2017)

88 Autorem tohoto konceptu je Damian Milton, ktery Fika, Ze empatie je interaktivni a reciproéni socialni
vymeéna. Osoby s PAS by nemély byt vnimany jako ti, kdo postradaji empatii, jelikoZ neurotypici jsou
neempaticti zase vici nim (Holt et al., 2022).
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4. Cetba a reflexe autobiografii miize pomoci s epistemickou nespravedInosti®’.
Nékteti neurotypicti vyzkumnici zpochybiiuji na zékladé svych predsudki
divéryhodnost autobiografii autorti s PAS; napft. na zakladé mylného
piedpokladu, Ze lidé s PAS nerozumi psychickym staviim®. K odstranéni
svédecké nespravedlnosti je tfeba uznat osoby s PAS jako spolehlivé znalce

jejich zazitka.

Autorky zastavaji nazor, ze nejvhodnéjsi zplisob zaclenéni autobiografii osob s PAS

do vyzkumu autismu je:

1. Cist je podobné jako piipadové studie za idelem zmény pohledu na PAS a
zpochybnéni pfedem vytvofenych dojmi.
2. Systematicky vytvaret obsahovou analyzu téchto textli za ucelem ovlivnéni teorii

o PAS. (Dinishak a Akhtar, 2023)

Jednou ze studii vyuzivajici autobiografie osob s PAS je studie Chamak et al. z roku
2008. Cilem autorti bylo zaméfit se na zkuSenosti osob s autismem a porovnat je s védeckymi
a lékarskymi znalostmi. Analyzovali 16 autobiografickych dél osob s PAS a 5 rozhovort, ve
kterych zkoumali sociodemografické charakteristiky, kognitivni schopnosti a zajmy autorti
s PAS a zaméfili se na jejich smyslové vnimani a to, jak popisuji autismus. Ptestoze se
jednotlivé zkuSenosti osob s PAS lisily rozsahem a zavaznosti smyslové hypersenzitivity,
vétsina pisatelll je popisuje jakoZto jejich pfevazujici zkuSenost s PAS; popisuji mj. 1
zkuSenosti s propriocepci’! a synestézii®?. Nejnapadné&jsi zjisténi bylo to, Ze vSichni

upozornovali na to, Ze neobvyklé vnimani a zpracovani informaci a stejné tak oslabena

8 Epistemickd nespravedlnost ma dvé podoby — hermeneuticka nespravedinost (hermeneutical injustuce)
znamena, Ze jsou zkuSenosti ¢lovéka zlehCovany nebo jsou obtizné vyjadritelné a pochopitelné proto, ze byly
dosud nedostatecné prozkoumany; ke svédecké nespravedInosti (testimonial injustice) dochazi, kdyz ma
vypovéd néjakého ¢lovéka vétsi nebo mensi dlivéryhodnost, nez si zasluhuje kvali predsudkim.

%0 Psychicky stav odrdZi okamZité nastaveni psychiky ve vztahu k situaci; nejde pouze o citové naladéni, ale tykd
se vsech psychickych obsah(i a procesd, které stav vytvdreji nebo ovlivhiuji. “ (Hartl, 2004, str. 210)

91 Propriocepce je jeden ze smysli. Smyslové viemy souvisejici s propriocepci zaznamendvaji miru napéti ve
svalech, slachdch a kloubech. Mozek je tim informovdn o poloze a pohybech téla v okolnim prostoru, clovék ma
,pocit svého vlastniho tela”.” (NZIP, 2023B)

92 Synestézie pfedstavuje zpisob vnimdni, kdy ur¢ity viem vyvoldavad viem jiny, ktery neni redlné pfitomen
(napriklad ¢&islice, nebo pismeno vyvoldva dojem urcité barvy, urcité slovo vyvoldvad dojem chuté, zvuk vyvoldva
pocit dotyku apod.). V praxi to miZe znamenat, Ze synestetikovy dny v tydnu jsou pevné propojeny s urcitymi
barvami, 7e barevné slysi hudbu anebo Ze mu slova chutnaji urcitou chuti & voni konkrétni vini. “ (OCITK, 2015)
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regulace emoci, jsou jadrovymi symptomy autismu, zatimco soucasna klasifikace je

nezminuje”. (Chamak et al., 2008)

Vysledky studie naznacuji, Ze to, co jsou dle psychiatrické nosologie®® hlavni znaky
PAS, povazuji lidé s PAS za dasledek atypického smyslového vnimani a regulace emoci. To
znamena, ze jimi popsané deficity v socidlnich vztazich, obtize pii komunikaci, repetitivni
chovani, a omezené z4jmy prameni z jejich neobvyklého smyslového vnimani, zvlastniho
zpusobu mysleni (zaméfeného na detaily) i problému s regulaci emoci. Neobvyklé reakce na
smyslové podnéty u vétSiny osob s PAS potvrzuji také vypovédi rodi¢t malych déti s PAS,
klinicka pozorovani, retrospektivni sledovani videi, psychologicka vyzkumna literatura,

funk¢ni zobrazovaci metody i elektrofyziologicka literatura. (Chamak et al., 2008)

Autobiografické ptib¢hy ve své studii z roku 2022 vyuzivaji i Holt et al. Autofi se
zaméfili na analyzu blogti psanych lidmi s PAS v souvislosti s teorii mysli®>. Teorie mysli
ptredstavuje jednu z nejdéle pretrvavajicich a nejvice zkoumanych teorii vysvétlujicich obtize
v socialni oblasti a komunikaci osob s PAS. Lze ji definovat jako schopnost ptisuzovat
mentélni stavy jinym lidem, tj. rozumét tomu, Ze myslenky, pfesvédceni, touhy a chovéani
jinych lidi prameni z vlivii a motivaci, které se mohou lisit od mych vlastnich a jsou mé

skryté. Existuji také ndzory na moznou spojitost teorie mysli a empatie®® (Holt et al., 2022).
Autofi pouzili v této studii korpus dat vytvoteny z jejich dvou predchozich studii
blogli osob s PAS, ve kterych si v§imli opakovaného tematizovani teorie mysli. Korpus

obsahoval data ze 40 rtiznych blogl od autorti, kteti se sami oznacili za autisty,

93 Nezvyklé reakce na smyslové podnéty byly dokonce zafazeny jako jedno z diagnostickych kritérii pro uréovani
autismu v DSM-3 z roku 1980 (Chamak et al., 2008). V dobé, kdy vysla tato studie, byl v USA platny DSM-4,
ktery oblast smyslového vnimani nefadil mezi jadrové symptomy autismu. V DSM-5 z roku 2013 tomu tak jiz je,
na rozdil od MKN-10. (Sporclova, 2018)

94V originalnim textu byl pouZit vyraz nosography, Eesky nosografie. Nosografie se zabyva systematickym
popisem nemoci a jejich klasifikaci. V ¢estiné se vSak termin nosografie nepouziva a jeho vyznam je zahrnut pod
termin nosologie, kterd se zabyva rozliSovanim a definici jednotlivych druhl nemoci a vad (Pavlik a Kalibova,
2005, str. 69).

% Anglicky Theory of Mind (ToM). Teorie mysli byla poprvé zvefejnéna v oboru primatologie na konci 70. let a v
v literature o autismu se objevila poprvé roku 1985 (Holt et al., 2022).

% Néktefi védci nesouhlasi s teorii chybé&jici empatie u osob s PAS, jini se pfiklani k existenci kognitivniho
deficitu empatie, ale ne k citovému. Nedavno pfisla mald skupina védcUl se s kritikou chybéjici teorie mysli u
osob s PAS, konkrétné jeji nekonzistentni definice, jejimu predpokladanému biologickému zakladu,
nedostatecné empirické validité a neschopnosti rozeznat empatii jakou vzajemnou vyménu, ¢imz odebira
zodpovédnost neurotypickych lidi projevit empatii. | pres tuto kritiku zstava teorie o deficitu empatie tou
nejvlivnéjsi v akademickych sférach i ve verejném povédomi (Holt et al., 2022).
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publikovanych mezi roky 2010 a 2018. Mezi autory byly Zeny (42,5 %), muzi (30 %),
nebinarni osoby®’ (15 %) a lidé, kteii neuvedli své pohlavi (12,5 %). Vice nez polovina z nich
(77,5 %) uvedla, ze komunikuje verbaln¢ a zbytek autorti pomoci psani na pocitaci (22,5 %).

(Holt et al., 2022)

Hlavnim zjisténim této studie je rozdil mezi informacemi o deficitu teorie mysli osob
s PAS a nazory téchto osob popsanymi na blozich. Vysledky lze shrnout do tii témat a
podtémat (Holt et al., 2022):

1. Teorie mysli: empiricky rozpor

a. Rozumim vas$im socidlnim pravidlim. Blogefi vykazuji teorii mysli tim, Ze
popisuji emoce (sv€ i jinych osob) ve vztahu k poruSovani spolecensky
akceptovatelnych norem a pravidel. Napft. popisuji stud a uzkost (svoji
nebo rodiny), kdyz tato pravidla porusi.

b. Vim, Ze vaSe zdavéry prameni g predsudkii. Mnoho blogert vykazuje teorii
mysli tim, Ze rozumi tomu, Ze to, jak jsou z lékaiského hlediska popsény
PAS, prameni z domnének a ptedsudkii neurotypickych vyzkumnika. Jeden
bloger vidi jako diivod pro nadmérnou prioritizaci stimovani’® ve vyzkumu
s nim maji spojeny: ,, Myslim si, Ze se vyzkum zaméruje na otdzky o
autismu, jako stimming a rozdily v socialni interakci, protoze je vnimaji
Jjako problém neorotypici nebo se jim zdaji divné. Vécem, které oviiviiuji
hluboce nas, ale neoviliviiuji ty kolem nas — jako smyslové nebo pohybové
vnimani... se dostava mnohem méné pozornosti. *

c¢. Ija mam teorie. V reakci na to, jak je jejich chovani popisovéano v
literatuie nebo vnimano vetejnosti, pro n¢j blogeti nabizeji alternativni
vysvétleni.

2. Teorie mysli: explicitni kritika

97 Nebindrni (genderqueer) osoba — osoba s genderovou identitou, jeZ neni vyluéné muzskd & Zenskd. Mohou se
citit byt prislusniky obou pohlavi, Zddného z nich, ¢i maji fluidni (v méné presném ceském prekladu kolisavou ci
proménlivou) genderovou identitu, tedy se mezi obéma v priibéhu Zivota pohybuji. “ (Sabatovd, 2019, str. 7)

98 7 anglického stimming; v ¢e$tiné mlZzeme nalézt jako stimovdni i stimming. ,,Mezi typické znaky autismu je
casto fazeno sebestimulacni chovadni, nejcastéji oznacované jako stimming Ci Cesky stimovdni. Toto chovdni mad
regulacni charakter a mizZe nabyvat velmi nendpadnych forem, jako je zaméstndvdni rukou tocenim propisky
nebo spinneru, aZ po velice vyrazné projevy, mezi které patri i agrese nebo auto-agrese (sebeposkozovani).”
(Kopicova, 2023)
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a.

Vase hodnoceni nevystihuje moji mysl. Blogefi kritizuji védecké metody
pouzité k diagnostice deficitu teorie mysli. Napft. jeden bloger kritizuje
validitu testu Sally-Anne”, protoze vyzaduje, aby zkoumana osoba méla
komplexni verbalni schopnosti. Podobna kritika zazniva vii€i testu ,,Cteni
mysli z 0&i:!1% | Pokud se autisté vyhybaji divani z oc¢i do oci, pak da
rozum, Ze nemame zkuSenost se ctenim vyrazi obliceje pouze diky ocim.
Proc tedy oriznout obrdzek pouze na tu cast téla, na kterou se divame
nejméné a poté vytvaret rozsahlé zavery o nasi schopnosti Cist rec tela
zaloZené na schopnosti pochopit, co se déje s lidskyma ocima.

Moje pohyby nezrcadli moji mysl. Blogeti dale kritizuji spojovani u nich
predpokladaného deficitu teorie mysli s uréitymi pozorovatelnymi projevy
v chovani. Obzvlast narazeji na obtiZe spojené s pohybem, které ovliviiuji
jejich schopnost projevovat ocekdvané chovani, které byva spojovéano s
piitomnosti teorie mysli, napf. navazovani o¢niho kontaktu a vyrazy v
obli¢eji. Jeden z blogert piSe: ,, Kvili obliceji bez vyrazu, neschopnosti
navdzat ocni kontakt, obcasné zvlastné vypadajici sebestimulaci a
neschopnosti mluvit, miize vypadat inteligentni clovék jako neinteligentni.
... Uvnitr je osoba, ktera mysli, citi, Zertuje, a ma toho hodné, co Fict.
Zvenku lidé vidi mé podivné pohyby ... “

Ja jsem empaticky. JelikoZ se empatie u blogert projevuje jinak nez u
neurotypiki, jsou vnimani jako neempati¢ti. Napt.: ,, Vazné si myslim, Ze je
mnoho lidi s PAS milujicich v mnoha zpusobech. Ale lidé to nevidi, protoze
Jje to nikdo neucil ocekavat. “ Mnoho blogeri popisuje zkusenost

s intenzivni zvySenou vnimavosti vii¢i emocim a zazitkiim jinych lidi:

,, Nékteri lidé naznacovali, Ze nejsem schopna citit empatii a predpokladali,

Ze netouzim po interakci s lidmi a pratelstvi. Vnimdam pohnutky a pocity lidi

9 Anglicky Sally-Anne False Belief Task vytvofili roku 1985 Simon Baron-Cohen, Uta Frith a Alan Leslie. Probihd
tak, Ze se dité posadi ke stolu, na kterém jsou 2 panenky (Sally a Anne) umistény tak, Ze jsou ¢elem k nadobam
s viky (kosik a krabice). Vyzkumnik pojmenuje panenky a ovéfi si, Ze dité vi, ktera je kterd, nez je pouzije k
sehrani scénky podle pfedem daného scénare. V 1. kroku jsou predstaveny obé panenky; Sally ma kosik a Anne
ma krabici. Ve 2. kroku ma Sally kulicku a vloZi ji do kosiku. V 3. kroku Sally zavre kosik a odejde z mistnosti. Ve
4. kroku Anne vyjme kulicku z kosiku a dd ji do krabice. V 5. kroku se vrati Sally. Chce si hrat se svou kulickou.
Kde ji bude hledat? 80 % déti s PAS ukazalo na krabici, 85 % bézné se vyvijejicich déti a 86 % déti s Downovym
syndromem na kosik (Roth et al., 2010, str. 100-103).

100/ angli¢tiné Reading the Mind in the Eyes test; nenasla jsem ustaleny ekvivalent ndzvu pro tento test
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tak intenzivné, ze pro mé miize byt obtizné soustredit se. Jsem prilis
vaimava viici smutku jinych lidi; je to podobné jako topit se nebo byt
zavalena tihou vlhké zemé pokryvajici celé télo, vyplnujici oci, usta i usi. *
3. Teorie mysli: zdroj ajmy
a. Vase stereotypy jsou Skodlivé. Blogeti upozoriuji na stereotypy popisujici
osoby s PAS: | nezajimaji se o jiné lidi*, ,,sebestfedni®, ,,nespolecensti,

re¢
1

,hasilni“, postradajici ,,socialni dovednosti®, ,,zdmérn¢ nepratelsti a
,,sobecti a lhostejni*

i. Jsem diskriminovan/a. Napfi. jedna blogerka piSe o mnoha
ptipadech, ve kterych byla diskriminovéana na zaklad¢
negativnich stereotypt piisuzovanych osobam s PAS: ,, Jsem
na vysoké skole na prednasce z psychologie, kdyz ndam profesor
Fika, ze lidem s autismem nezalezi na jinych lidech. Vnimdame je
pouze jako objekty, od kterych miizeme néco ziskat. ... 2.
Kamarad mé kamaradky ji informuje o tom, ze mi na ni nikdy
nebude zdlezet, protoze jsem autistka. 3. Jedna z
nejpopuldrnéjsich knih na svété je o postavé s PAS, kterd se
nezajima o lidi a preje si, aby vsichni ostatni na svété

101 Neustdle vidim lidi tuto knihu Cist, véetné téch, kteri

zemreli

Jjsou mi blizci, a byla mi doporucena, abych se toho dozvedéla

vice o autismu. 4. Kdyz dojde k masové vrazde, slysim, jak lide

spekuluji o tom, Ze vrah musel byt autista. “

ii. Musim skryvat svoje postizeni. Mnoho blogeria kvili negativni
stereotypizaci popisuje touhu skryt své projevy PAS pred
ostatnimi lidmi, aby vypadaly neurotypicky. Napft. stimovani je
¢asto povazovano za nenormalni socidlni chovani a tedy
nespolecenské. Kvili tomu pak citi tlak schovavat ho na
vefejnosti, coZ ma vSak negativni nédsledky, protoZe mnohdy

slouzi k autoregulaci. Jedna blogerka popisuje touhu vypadat

101 Blogerka ma na mysli knihu The Curious Incident of the Dog in the Night-time vydanou roku 2003, v CR pak
jako Podivuhodny pripad se psem téhoz roku; na svém blogu ma u tohoto prispévku proklik na recenzi této
knihy. (Forest Vivian, 2015) Z recenze Bartmess (2015) usuzuji, Ze Forest Vivian zfejmé narazi na sen hlavni
postavy, Christophera. Jeho nejoblibenéjsi sen je o tom, jak témér vsichni lidé na vété zemrou, aniz by po nich
zbyla néjaka téla. Diky tomu si miZe délat co chce, mj. vloupat se do jejich domu a vzit si jejich véci. Jedini lidé,
ktefi preZiji, jsou ti, ktefi jsou mu podobni, tj. jsou stydlivi, a nemusi se s nimi témér vibec vidét.
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normaln¢ a skryvat svlij autismus kvtli negativnim stereotyptim
a v souvislosti s nimi s moznymi obtiZzemi ziskat a udrzet si
zaméstnani: ,, Nez jsem pracovala pro Annu, vyjimecné jsem
nekomu, pro koho jsem pracovala, rekla, Ze jsem autistka.
Mnoho lidi vnima autisty stereotypné jako ndsilné nebo
sebestredné, takze jsem védéla, ze by pro mé bylo obtiznéjsi
sehnat a udrzet si praci. Je tomu tak zejména proto, Ze nemam
stereotypni zameéstnani pro osoby s autismem, jako je
programovani na pocitaci. A protoze pracuji s cituji
,,zranitelnou populaci“, byl by jesté vétsi problém, kdybych byla
vnimana jako nasilna nebo dokonce sobecka nez v jinych
zaméstnanich.

b. Vyloucdili jste mé ze svého vyzkumu. Blogeti pisi o tom, Ze jsou vylouceni z
vyzkumt na zékladé¢ domnénky, Ze osoby s PAS maji velmi maly, pokud
viibec, nahled do své vlastni mysli. Podle blogerti nahled na lidi s PAS
jakoZto nedivéryhodny zdroj o jejich vlastnich zkuSenostech prameni
z hypotézy o deficitu teorie mysli. Zdlraziuji, Ze maji dalezity vhled na
autismus a zadaji o to, aby byli za¢lenéni do vyzkumu o nich samych, aby

byli vyzkumniky vyslySeni, a aby byli pfijati s otevienou mysli.

4.3 Literarni charakteristika autobiografii osob s PAS

Jiny pohled na autobiografie osob s PAS nalezneme v ¢lanku Van Goidsehoven

1'2, Van Goidsehoven

(2017), ve kterém se zamétuje na literarni charakteristiky téchto dé
piSe, Ze Zivotopisna dila lidi s PAS se objevila pomérmné nedavno — prvni z nich v poloviné 8§0.
let. Po roce 2000 se vSak tyto piib&hy staly velmi popularnimi a pfemeénily debatu o autismu,
které dlouho dominoval vyhradné medicinsky a psychiatricky pohled. Mimo to existuji

nakladatelstvi a vydavatelstvi'®®, ktera se specializuji na knihy o PAS a vydavaji mj. i

102y angli¢tiné jsou autobiografie osob s PAS oznacovény jako autistic autobiography, autism narratives, AS
writings, autism testimonies, personal narratives of autistic people, and autie-biography (Van Goidsehoven,
2017).

103 Anglické publisher nebo publisher houses znamend v angli¢tiné vydavatelstvi, pojem nakladatelstvi angli¢tina
nezna. ,,...je jako vydavatel u nds (tedy v CR) chdpdn ten, kdo vyddvd tiskoviny obojiho druhu, kdeZto za
nakladatele je prevazné povaZovdn producent neperiodickych publikaci, tj. knih.” (Halada, Osvaldova, 2023, str.
279) Nakladatelstvi je ,,...instituce, kterd pusobi ve smyslu kulturnim, spolecenském a ekonomickém, pricemZ se
jednotlivé ¢ldnky této Cinnosti doplruji a sjednocuji... cile nakladatelské Cinnosti se mohou ve zjevné Ci skryté
podobé prolinat (i kdyZ rozhodujicim kritériem je ekonomickd a obchodni stranka)... nakladatelské subjekty se
od svého pocdtku aZ po soucasnost musi vyrovndvat se vSsemi proménami technickymi, ekonomickymi,
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katalogy, knizni série ¢i ¢asopisy o PAS. Patii mezi né napi. Jessica Kingsley Publishers!'%*
(JKP), Autism Asperger Publishing Company, Future Horizons Inc. nebo Woodbine House.
Tyto knihy se tedy staly komercn€ tispéSnymi a vyvinul se z nich subzanr v kategorii ptibehti
o postizeni. Autorka uvadi, Ze biografie osob s PAS mohou poukézat na to, ze stejn¢ jako
ostatni lidé, nejsou ani ti s autismem vsichni stejni, a pfispéli k myslence neurodiverzity.'%

(Van Goidsehoven, 2017)

Nejtypictéjsim znakem téchto autobiografii je autor — jedinec s PAS, ktery pise o své
zkusenosti s autismem nebo o své identité. Korpus téchto d€l je velmi rozmanity co do formy.
Krom¢ tradi¢niho vypravéni o sob¢ v ich-formé toho mohou byt pfibéhy vypravéné dvéma
lidmi, privodci nebo svépomocné knihy, fotoknihy a mnoho dal§ich. Rtzny mtize byt i obsah
— PAS mohou byt popisované ve vztahu k puberté, sexualité, manzelstvi, zenstvi, uméni apod.

I pfes nesmirnou rozmanitost témat si nelze nevSimnout podobnosti; napt. témata:

e Hledani diagnozy
e Ztotoznéni se s PAS
e Proti-medicinsky postoj a sociokulturni pohled na postizeni

e Vzdélavani a zvySovani povédomi o PAS (Van Goidsehoven, 2017)

Zajimav4 je také proména vypravéni z hledani a boje za spravnou diagnoézu v 80. a
90. letech'%® ke vzdélavani a zvySovani povédomi o PAS v novéjsich publikacich.!"” Dalsim
opakujicim se motivem je nutkani psat. Zatimco hlavni motivaci k napsani prvnich
autobiografickych dél osob s PAS bylo sebevyjadreni, soucasné publikace informuji o PAS

a bézné odkazuji na komunitu lidi s autismem. (Van Goidsehoven, 2017)

Neékolik vyzkumt se podrobné zajimalo jak o prvky selfadvokacie v piibézich osob

s PAS, tak o vzdjemnou interakci mezi medicinskym a vSeobecné rozSifenym vyobrazenim

socidlnimi a jinymi, véetné zmén ¢tendrskych zajma a kniZniho trhu, jenZ je vZdy i odrazem politickych,
strukturdlinich zmén ve spolecnosti... (Halada, Osvaldova, 2023, str. 164).

104 JKP je nejvétsim nakladatelem knih o PAS; vydalo jiZ vice nez 200 knih na téma PAS v&. pfib&ht rodicd,
manuall a svépomocnych knih a mnoho z téchto knih se stalo bestsellery a vyhralo rlizna ocenéni (Udaje k roku
2015; Van Goidsehoven, 2017).

105 Neurodiverzita je pojem, kterym oznacujeme stav, kdy se mozek jedince lisi od béZného uspofdddni mozku.
Takové uspordddni nelze chdpat negativné, jelikoZ ndm prindsi mnoho novych pohledu a jedinecnosti. Mezi
neurodiverzni lidi nepatfi jen autisté, ale i lidé s nejriznéjsimi odlisnostmi od normdlu. PouZivd se jako opak
slova ,neurotypik”, zkracuje se pripadné jako ND.“ (Neurodiverzita, 2023a)

106 Coz mhzZe samoziejmé souviset se $patnou Urovni diagnostiky v té dobé& (Van Goidsehoven, 2017).

107 To miZe souviset s rozvijejici komunitou osob s PAS a hnutim neurodiverzity, stejné tak jako se sou¢asnymi
debatami o specialnich vzdélavacich potfebach a inkluzivnim vzdélavani (Van Goidsehoven, 2017).
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autismu a autobiografiemi osob s PAS. I ptesto, ze prvni autobiografie lidi s PAS jsou teprve

z 80. let, ptisp€ly v n¢kolika ohledech ke zménadm ve vnimani autismu:

1.

4.

Autobiografie osob s PAS ovlivnily a zrevidovaly medicinské a terapeutické
predstavy o identité a smyslech lidi s PAS. Stejn¢€ jako v ostatnich piibézich
zamétfenych na postizeni a nemoci se mnoho autor s PAS dozadovalo pfijeti
sociokulturniho modelu postiZeni misto medicinského — sociokulturni model
klade diiraz na pé¢i misto léceni.

Tyto autobiografie nasledné také ovlivnili zménu v akademickém prostiedi —
od pojmi poruchy, deficity a nedostatky smérem k pojmtim jako jsou potiZe,

7108

neurodivergentni 109,

a neurokosmopolitni
Jelikoz je autismus v popularni kultufe ¢asto zobrazovan stereotypné, snazi se
autobiografie tyto stereotypy, jako je mavani rukama, nepfistupni savanti a
metafory o strojich, bofit.

Nejdulezitéjsim aspektem téchto biografii je jejich zietel na sebeidentifikaci,
destigmatizaci a socialni validaci; mj. se diky nim utvafi komunita osob s

PAS (Van Goidsehoven, 2017).

Zatimco hlavni motivaci k napsani prvnich autobiografickych dél osob s PAS bylo

sebevyjadieni (napt. Temple Grandin r. 1986), soucasné publikace informuji o PAS a bézné

odkazuji na komunitu lidi s autismem. Tyto knihy se také staly komeréné€ tspéSnymi a

vyvinul se z nich subzanr v kategorii ptibéhll o postiZzeni (Van Goidsehoven, 2017).

108

,Neurodivergence...znamend, Ze mysl funguje zptsobem, ktery se vyrazné odchyluje od previadajicich

spole¢enskych standardu ,,normality”.” (Walker, 2022)

109 \/ angli¢tiné neuro-cosmopolitan &i neurocosmopolitan; dosud neexistuje ¢esky ekvivalent &i vysvétleni
tohoto pojmu. Prikladam vlastni pfeklad vysvétleni pojmu dle jednoho z jeho autorl: Termin kosmopolitismus
je obecné pouzivan v souvislosti s pfijetim a ocenénim kulturni a etnické rozmanitosti. Byt neurokosmopolitni ...
znamena rozsifit stejného kosmopolitniho ducha tolerance a uznani do oblasti neurodiverzity. (Walker a
Raymaker, 2021, str. 9)
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5 Praktickd ¢ast

5.1 Vyzkumny problém
V praktické ¢asti této prace se zamétuji na knihy o poruchéach autistického spektra

vydané v CR do roku 2022. Kladu si tyto vyzkumné otazky:
O1: Jaké zanry knih o PAS vychazeji?
02: Jak se proméiiuje literatura o PAS vydana v CR do roku 20227

03: Kdo je nejcastéji pisatelem autobiografii spojenych s PAS?

5.2 Metodologie
V §1 zdkona ¢. 37/1995 Sb., o neperiodickych publikacich najdeme definici tzv.

neperiodickych publikaci: ,, Pro ucely tohoto zdkona neperiodické publikace jsou
rozmnozeniny literarnich, védeckych a uméleckych deél urcené k verejnému sireni, které jsou
vydavany jednorazove, popripadé nejvyse jednou rocné anebo po cdstech i castéji, tvori-li
obsahoveé jeden celek. “ Mezi neperiodické publikace tedy fadime knihy. §2 tohoto zdkona

déle uréuje, co musi kazda neperiodické publikace obsahovat; mj. je to tzv. ISBN!!C,

Pro vytvofeni seznamu knih o PAS vydanych ¢esky v CR do roku 2022 jsem pouzila
online katalog Narodni knihovny CR (NKC)!!'. Rozhodla jsem se tak na zakladé §3 zdkona ¢.
37/1995 Sb., o neperiodickych publikacich, ktery uklada vydavatelim neperiodickych
publikaci bezplatné do 30 dni poskytnout mj. této knihovné dva povinné vytisky. (Zakon €.
37/1995 Sb., o neperiodickych publikacich)

Knihy vydané v roce 2023 jsem nezatadila z divodu mozného zkresleni vysledki,

jelikoz je mozné, Ze by nékteré vysly az po dokonceni této prace.

K vyhledavani knih o PAS jsem pouZila jiz zminény NKC. Do pole ,,Zadejte slovo
nebo slovni spojeni* jsem zadala ,,autis? OR auti!mus OR de!integracni OR Asperger? OR

PAS OR pervalivni'!%. Tato slova jsem zvolila na zakladé klasifikace PAS v MKN-10.

110 Neboli International Standard Book Numbering, ¢esky systém Mezindrodniho standardniho &islovani knih.
KaZda kniha ma prifazené jedine¢né ISBN, dnes 13mistné. Casopisy maji jakozto serialové publikace obdobné
prifazené ISSN. (Knollova, 2023)

1Dostupny zde: https://aleph.nkp.cz/F/?func=file&file_name=find-b&local base=nkc.

112 7nak ,,?“ slouZi p¥i vyhledavéni ke zkraceni zadaného vyrazu; nap¥. zadani ,auti?“ vede k vyhledani zdznamu
obsahujicich ,autismus, autista, autistického” atd. Znak ,,!“ umozZiuje vyhledavani alternativnich zapisu slov;
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S ptihlédnutim k MKN-11 a k Hrdli¢kovi (2020) jsem se rozhodla nezahrnout do ze seznamu
knihy pojednévajici pouze o Rettovu syndromu. Naopak jsem ve shodé s Kroupova a kol.
(2016), Sporclovou (2018) a Thorovou (2016) zatadila do vyhledavani pervazivni vyvojové
poruchy, jelikoZz mezi né a PAS autorky davaji téméft rovnitko a jednotlivé PAS pod né

spadaji.

Nasledn¢ jsem v Microsoft Excel vytvofila tabulku, do které jsem zapisovala nalezené
knihy a vybrané informace o nich. Zajimal m¢ pfedevsim nazev knihy, autor, zda je kniha
piekladova ¢i od ¢eského autora, vydani, nakladatelstvi, rok vydani, forma a zanr, skupina
konspektu, klicova slova, predmétové heslo a anotace. Mezi vyhledanymi knihami se objevily
i takové, které nemély v katalogiza¢nimu zdznamu ani jeden ze zadanych vyrazli v nazvu ¢i
jinych polozkéach. Na strankach Obalky knih!!®, s nimiz NKC spolupracuje, jsem si proto
dohledala obsah téchto knih, a pokud jsem zjistila, Ze je v knize alespon jednomu ze zadanych
vyrazll vénovana kapitola ¢i napft. pfispévek ve sborniku, knihu jsem do seznamu zaradila;

v opaéném ptipad¢ nikoli. Poté jsem vytvoftila pro vybrané kategorie tabulky Cetnosti.

Nékteré knihy vysly ve vice vydanich. Rozhodla jsem se kazdé vydani pocitat jako
novou knihu. Mj. i proto, Ze odborné knihy zpravidla vychazi v novém vydani ¢astecné

pfepracované a doplnéné, a nejednd se tedy o zcela stejna dila.

Vydané¢ knihy byly velmi pestré co do zanrii. Pro zjednodusSeni jsem zanry knih

nasledovné zaZila:

1. Do Zanru odborné (O) jsem sjednotila informacni publikace, monografie,
kolektivni monografie, literaturu faktu, populdrné-nau¢né publikace, sborniky,
prirucky, metodické prirucky, navrhy piktogrami, obrazkové slovniky, pojednani,
ptipadové studie, pracovni listy, studie, smérnice, testy, vyrocni zpravy, pojednani,
ucebnice apod.

2. V Zanru odborné s prvky autobiografie (OA) jsou odborné knihy jejichz autofi
vychézeji mj. 1 z vlastni zkuSenosti — maji bud’ diagndézu PAS nebo jsou rodici déti
s PAS, nebo knihy autorti, kteti do ni zatadili ptibehy lidi s PAS ¢i o n€ pecujicich
0sob.

3. V Zanru biografie (B) jsou knihy obecné biografické i autobiografické.

napf. zadani ,,auti!mus” umozni vyhledat zaznamy obsahujici ,autismus” i ,autizmus”. U ,Vyberte udaj pro
vyhledavani” jsem vybrala ,VSechny udaje“, jako ,,Druh dokumentu” jsem zvolila ,, Kniha“, zatrhla jsem policko

,pouze dokumenty v cestiné“ a u ,Blizkost slov?” jsem dala ,,ne”.
113 https://www.obalkyknih.cz/
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Do Zanru détské jsem zatadila knihy o PAS pro neurotypické déti i ty s autismem.
komiks

V zanru fikce jsou smyslené piibéhy uréené dospélym ctendiam.

fotografie

poezie

A R U S

Casopisy spadaji pod serialové publikace a nemaji proto obvykle ISBN. Do této
kategorie jsem vSak zaradila specidlni vydani online magazinu, ktery vychazi
jednou ro¢n¢ a ma tak dle zdkona ¢. 37/1995 Sb., o neperiodickych publikacich
piifazeno ISBN.

Biografie o PAS jsem v tabulce hledala v zanru/formé, ptedmétovém heslu, klicovych
slovech 1 anotaci. Abych se ujistila o spravnosti zafazeni knih do této kategorie, precetla jsem
nasledné anotace vSech knih, u kterych jsem si jejich zafazenim nebyla jista, piipadné jsem si
vyhledala obsah knihy na Obalky knih. Pokud kniha neméla v NKC uvedenou anotaci,
dohledala jsem si ji na strankach nakladatelstvi, piipadn& na Databazi knih!'* &i na Cesko-

slovenské bibliografické databéazi''> (CBDB).
Zanr biografie dale délim na knihy:

1. Biografické
2. Autobiografické

3. Ruzné — knihy, které se vymykaji predeslym dvéma kategoriim

5.3 Vysledky

Udaje, které zde budu popisovat, samoziejmé neodrazeji zcela piesné informace o
kniznich publikacich vydanych v CR o PAS, nybrz mnou interpretované idaje ziskané
z NKC. Vzdy, kdyZ budu popisovat tidaje o téchto knihach, myslim tim tedy ty, které jsem

ziskala z NKC a nésledné¢ interpretovala.

Celkem jsem v NKC nasla z 836 vyhledanych zdznami 364 knih o autismu. Prvni
knihou vydanou o PAS v CR je dle NKC Extrémni osamélost: autistické projevy u déti a
., pseudoautismus “ dospélych od Rizeny Nesnidalové z roku 1973. Dle NKC se jedna o
popularné-védeckou, tedy odbornou publikaci. V roce 1994 vyslo 2. vydani této knihy

v opravené a rozsifené podob¢ pod nazvem Extrémni osamélost: Specialni pedagogika.

114 https://www.databazeknih.cz/
115 https://www.cbdb.cz/
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Graf ¢. 1 Pocet knih vydanych v jednotlivych desetiletich
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Z Grafu ¢ 1 mizeme vyéist, ze produkce knih o PAS ma v CR vzestupnou tendenci.

Podrobnéjsi informace nabizi Graf'¢. 2.

Graf . 2 Pocet knih vydanych mezi lety 2001-2022
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Cesti autofi napsali 251 knih, 113 knih je pfekladovych. Nejéastéji jsou knihy

prekladany z anglictiny — 83 knih, dale z némciny — 14 knih a francouzstiny — 6 knih, 3 knihy

byly pfelozeny ze slovenstiny a nizozemstiny, 2 knihy z japonstiny, 1 kniha z italStiny a

Spanélstiny.
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Mezi pét nakladatelstvi s nejvétSim poctem vydanych knih o PAS patfi:

1. Portal — 73 knih

2. Univerzita Palackého v Olomouci — 31 knih

3. Pasparta — 41 knih; z toho 9 vydanych spole¢né¢ s Pasekou, 3 s Albatrosem,
1 s APLA a1 s NAUTISEM

4. APLA — 23 knih; z toho 2 s Paspartou, 1 z nich jiz jako NAUTIS

5. Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR — 17 knih

Tabulka ¢. 4 ukazuje pocet knih vydanych dle jednotlivych zanri. Mezi komiksy jsou
knihy, které jsem zaroven zatadila i do jiného Zanru. Jedna se o knihy Brainman, ktery patii 1

do zanru ,,odborné* a Stinka spadajici i do zanru ,,biografie®.

Tabulka ¢. 4. Pocet knih vydanych dle jednotlivych Zanra.

Odborné
Odborné | Biografie s prvky Détské | Komiks Fikce |Fotografie| Poezie | Casopisy

autobiografie

273 57 19 9 2 2 1 1 2

V kategorii zanru fikce jsem nalezla dv€ knihy. Jedna se o roman Autista a postovni
holub vydany roku 2015 od nizozemského autora Rodaana Al Galidi, a fiktivni denik
Jedendct minut z roku 2016 od Vaclava Krej¢ika. Fotograficka publikace Ruku v ruce: touha
je zazrak z roku 2017 vznikla na zdklad¢ stejnojmenné putovni vystavy velkoformatovych
fotografii ze zivota lidi s mentalnim postiZenim, mj. i s PAS. V Zanru poezie vysla v roce
2022 basnicka sbirka Vnitini zemé od WOYTY, autora s PAS. Do Zanru ¢asopisy spadaji dva
z let 2021 a 2022. Jde o ATYP magazin special: casopis o jinakosti, ktery bézné vychazi

online a jednou ro¢né v tisténé podobé¢ jako limitovana edice.

Détskych knih jsem nasla celkem devét. Knihy Kazdy jsme jiny: kniha pro vsechny
kluky a holky, kteri maji sourozence s autismem z roku 2011, Povim vam o Aspergerove
syndromu: pritvodce pro rodinu a pratele z roku 2014 a 2. vydani z roku 2019 a Dite, které
Zilo ve zdi z roku 2020, jsou prekladové. Prvni &eskou knihou tohoto Zanru je Rvi potichu,
bracho z let 2016, 2021 a 2022 od Ivony Bfezinové. Zbylé dve knihy — Kocourek Matysek a
Cervené auticko: pohddka s piktogramy a Slavni autisté: osvétové a edukativni domalovanky
od autistii jsou od Ceskych autorti.
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Dale se vice zam¢&fim v ramci zanr na knihy ,,Odborné®, ,,Odborné s prvky
autobiografie®, a ,,biografie. Pocty vydanych knih v téchto Zanrech ukazuje Graf'¢. 3 a
podrobné&ji Graf'¢. 4.

Graf €. 3 Pocet knih vydanych v zanrech O, OAa B
160
140
120

137
110

100

80

60

40 34

2 100 000 1211 1 1 : :412
D - - —

1970-1980  1981-1990  1991-2000 2001-2010 2011-2020 2021-2022

HO mOA mB

Graf €. 4 Pocet knih v Zanrech O, OA a B vydanych mezi
lety 2001-2022
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Jak jiz bylo fec¢eno, prvni knihou vénujici se PAS a zaroven prvni odbornou knihou na
toto téma je kniha Extrémni osamélost: autisticke projevy u déti a ,, pseudoautismus *
dospélych od Ruzeny Nesnidalové z roku 1973. Zejména z Grafu ¢. 4 vidime, Ze mé pocet
vydanych odbornych knih sestupnou tendenci. V kazdém zobrazeném obdobi je vSak tento
zanr dosud nejpocetnéjsi.

Roku 1999 vysla v CR prvni odborna kniha s prvky autobiografie — Pribéhy déti s
autismem a pribuznymi poruchami vyvoje: vychova a vzdélavani deti s autismem od Erica

Schoplera. Kniha byla pieloZena z anglictiny a obsahuje 350 kratkych ptibehii o détech s PAS
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a ptibuznymi poruchami vyvoje vypraveéné jejich rodici. Pibéhy nasledné rozebiraji odbornici
z oblasti terapie chovani osob s PAS. Prvni ¢eska kniha v tomto zanru je Integrace déti s
aspergerovym syndromem a vysokofunkcnim autismem do vzdélavaciho procesu. zkusenosti
rodicii od Romana Peska z roku 2012. V ni autor prezentuje vysledky vyzkumu, jehoz se
zucastnilo 44 rodict déti s PAS. Vypovédi rodict ohledné integrace jejich déti do Skol pak

usporadava do tematickych celk.

Nyni popisi blize zanr biografie a jeho podzanry. Podzanr biografické ¢ita 2
piekladové knihy. Prvni knihou je Aspergeriiv syndrom: mimoradni lidé — mimoradné vykony
od I. M. Jamese z roku 2008, ve které pisSe o historickych osobnostech, které mély udajné
Aspergertiv syndrom. Druhou knihou jsou Ostrovy génia: bohata mys! autistickych, ziskanych
a nahlych savantii od Darolda A. Trefferta z roku 2012, kde autor mj. pise o 15
diagnostikovanych osobach s timto syndromem. Do sekce riizné jsem zatadila 2 prekladové
knihy, resp. jednu ve dvou vydanich. Je to kniha Dopisy Samovi: dédeckova vypraveéni o
lasce, ztraté i darech zivota od Daniela Gottlieba z let 2008 a 2020. Autor, sam ochrnuty po
autonehodg, pise dopisy svému vnukovi, kterému byla diagnostikovana PAS, a doufa, Ze si je

jednoho dne dokéze ptecist.

PodZanr autobiografické obsahuje 53 knih. Jejich autofi jsou velmi rozmaniti. Jedna
se o muze s PAS, Zeny s PAS, rodice déti s PAS (téméf vyluéné matky), jejich sourozence a
osoby pracujici s lidmi s PAS. Prvni autobiografie osob s PAS vysla v CR roku 1995. Jedna
se o piekladovou knihu Nikdo nikde: nevsedni Zivotopis autistické divky od Australanky
Donny Williams. V roce 2009 se kniha doc¢kala 2. vydani. Dalsi autobiografickd, a zaroven

ptvodem Ceskad, kniha, Mé dité ma autismus od Kazi Perchty Paté, vysla az v roce 2007.

Celkem 19 autobiografickych knih napsaly matky déti s PAS. Prvni vydanou knihou
od matky ditéte s PAS a zaroven prvni ¢eskou knihou tohoto typu je jiZ zminéna kniha Mé
dité ma autismus z roku 2007 od Kazi Perchty Paté. O rok pozd¢ji vydala autorka knihu Mé
dité ma autismus: pribéh pokracuje. Otcové napsali o svych détech 2 knihy, ob¢ jsou
piekladové. Prvni z nich, Lécba koném: pout otce za uzdravenim syna od Ruperta Isaacsona,
vysla v roce 2011. ManzZelé Petr a Petra TreSiidkovi napsali roku 2020 spole¢né knihu Zvuky
probouzeni nejen o Zivoté s dcerou s autismem. Bérnardu Florentovi vySel roku 2022 ¢esky
pteklad knihy Miij bratr je mimozemstan. Osoby pracuji s lidmi s PAS napsaly 4 knihy.
Prvni z nich je ptekladova kniha Sebranka od specialni pedagozky Torey L. Hayden z roku
2013. Martin Selner pracuje (nebo alespoii pracoval) jako asistent ve stacionati pro lidi s PAS

a na zéklad¢ svych piispévkil na blogu vydal dvé knihy tematizujici jeho praci. Jmenuji se
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Autismus & Chardonnay z roku 2017 a Autismus & Chardonnay. Pozdni sbér z roku 2019.
Arteterapeut FrantiSek KSajt napsal roku 2018 knihu Malovani se slecnou K. Kniha Nedavejte
motyla do hrobu zivého z roku 2012 obsahuje vypravéni rodica déti s PAS, jejich sourozenct

1 samotnych osob s PAS.

Nekteré knihy vznikly spolupraci matek s jejich détmi. Kniha Jak jsem se mamy
ptala, jestli mé néco boli z roku 2010 je rozdélena na dvé ¢asti. V té prvni Eva Linhartova
piSe o zivot¢ s dcerou s PAS, ve druhé ¢asti knihy ma prostor pro vyjadieni jeji dcera
Marianka. Michaela HoSkové a jejimu synovi Matéjovi vysla v roce 2020 kniha Matej maluje
mapy. Autorka v knize popisuje zivot rodiny s Matéjem, synem s PAS, a Mat¢; ji ilustruje v té
dob¢ svym oblibenym tématem map. V knize Svét ocima ditete s autismem z roku 2016 vede

Kazi Perchta Pata rozhovor se svym synem s PAS Petrem Matyasem Hajkem.

Temple Grandin vySel v roce 2016 €esky preklad knihy Jini ...ne horsi: inspirujici
pribehy o uspéchu a uspésném zameéstnani dospélych s autismem, Aspergerovym syndromem
a ADHD, ve které oslovila 14 lidi s autismem, Aspergerovym syndromem a ADHD, aby
vypravéli své zivotni ptibehy.

Zeny s PAS napsaly 12 autobiografickych piibéhi. Jako prvni v CR vysla jiz
zminénd kniha Nikdo nikde: nevsedni Zivotopis autistické divky od Donny Williams. Prvni
¢eska kniha od zeny s PAS, Aspergeritv syndrom: Zivot pod spolecenskym tlakem od Ivety
Radkovové, vysla az roku 2018. Na knize spolupracoval Jaroslav Hotej$i, ktery do knihy
napsal odborny prolog a s Ivetou Radkovou vedl rozhovor. Knihu jsem se rozhodla zatadit,
jelikoz rozhovor s Radkovou a jeji nasledny epilog tvoii vice nez polovinu knihy. Ceské

autorky s PAS napsaly celkem 5 knih.

Muzi s PAS napsali 8 knih. Prvni z nich je v CR piekladova kniha Pestrostini a
netopyri z roku 2011 od Axela Braunse. Jedinym ¢eskym autorem s PAS, avSak piSicim
francouzsky, je Josef Schovanec. V roce 2014 vysel ¢esky pteklad jeho knihy O kolecko min:

miyj zivot s autismem a roku 2017 preklad knihy Vitejte v Autistanu: vypravy do lidské mysli a

vevr
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5.4 Interpretace vysledk( vyzkumu

O1: Jaké Zanry knih o PAS vychazeji?

Zanrové jsou knihy o PAS velmi pestré. Proto jsem je ztzila do zanrt (viz kap. 5.2

Metodologie):

Odborné

Odborné s prvky autobiografie

Biografie se déli na podzanry biografické, autobiografické a riizné.
Détskeé

Komiks

Fikce jsou smyslené piibchy urcené dospelym ctenaiim

Fotografie

Poezie

e ® AR, ER B D=

Casopisy

02: Jak se proméiiuje literatura o PAS vydana v CR do roku 2022?

Na tuto otazku Ize odpoveédét nékolika zpiisoby. Jednim z nich je pocet vydavanych
knih v prubéhu Casu. Z Grafu ¢. 1 Pocet knih vydanych v jednotlivych desetiletich vidime, ze
pocet vydavanych knih v jednotlivych desetiletich ma vzestupnou tendenci. V letech 1970-
1980 evidujeme 1 knihu, v nasledujicim desetileti pak Zddnou. Mezi roky 1991-200 pak knih
14. Ke zna¢nému nartistu poctu vydanych knih pak dochazi oproti pfedchozimu obdobi 1991-
2000 (14 knih) mezi lety 2001-2010 (148 knih). Desetileti 2011-2020 je pak opé€t o néco
pocetn&jsi (165 knih). Pokud by se v nésledujicim desetileti, tedy 2021-2030 udrzel pocet
vydanych knih v primeéru 18 knih za rok jako v prvnich dvou letech, bylo by toto desetileti co
do knih nejpocetnéjsi (180 knih) a potvrdil by se tak stoupajici trend. Detailnéjsi pohled
umozinuje Graf ¢. 2 Pocet knih vydanych mezi lety 2001-2022. Diky nému vidime, Ze
k vyraznému narastu poctu knih doslo az v obdobi 2006-2010 (137 knih). Roky 2011-2015 a
2016-2020 se pak 1isi o jednu vydanou knihu.

Diivodt, pro¢ nalezneme mezi roky 1970-1990 pouhou jednu knihu o PAS muze byt
nékolik. Jednim z nich mliZe byt to, Ze PAS, resp. autismus v té dobé patiil v MKN-9 jeste
pod psychiatrické poruchy a zarovei byl povazovan za vzacnou diagndzu. Zaroven vSak

mohou hrat roli limity vyhleddvani v NKC. Souvislost se vzestupnou tendenci vydavanych
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knih o PAS pak miizeme spatifovat s vymanénim se PAS z psychiatrickych poruch a
zafazenim mezi pervazivni vyvojové poruchy v MKN-10, ktera vstoupila v CR v platnost

v roce 1994. Nova klasifikace PAS a s ni souvisejici mj. i diagnostika jisté podnitily vznik
novych publikaci. Po roce 2000 mohla pfispét k poctu vydavanych knih zvysujici se
prevalenci PAS v populaci a nasledné potiebnosti hledani pficin jejich vzniku ¢i terapii.
Nartst poctu knih zajisté také souvisi s neustalym pokrokem nejen ve védé o autismu. Celkem
53 odbornych knih se dockalo alespon 2. vydani, ¢asto v doplnéné a ptepracované verzi. To
sveéd¢i o nutnosti revidovat znalosti na zédkladé nového védeckého poznéni. Je tak

pravdépodobné, ze MKN-11 podniti vydavani novych odbornych knih o PAS.

Dalsim vysvétlenim stoupajiciho po¢tu knih o PAS muize byt i zdjem o tyto knihy —
Ctenaiti z fad odbornik i laikt. Zajem o tyto knihy miiZze souviset i se zménami ve
spolecnosti, napt. se silicim dirazem na inkluzivni prostiedi ve spole¢nosti. Poptavka po

téchto knihach pak motivuje nakladatelstvi tyto knihy vydavat.

Dalsim ukazatelem promény pak mtize byt zména poctu vydavanych knih
v jednotlivych Zanrech. Z Grafu ¢. 3 Pocet knih vydanych v zZanrech O, OA a B i z Grafu ¢. 4
Pocet knih v zZanrech O, OA a O vydanych mezi lety 2001-2022 vycteme, Ze v kazdém
zobrazeném obdobi vzdy odborné knihy poctem pievysuji zbylé dva zanry. Vidime, ze
odborné knihy s autobiografickymi prvky a biografie se objevuji poprvé mezi lety 1991-2000
a po jedné knize v kazdém z zanri. Nicméné pocet vydanych odbornych knih postupné klesa.
V letech 2021-2022 je pak mezi odbornymi knihami (13) a biografiemi (12) rozdil o jednu
knihu.

Zanrova proména knih — klesajici poget odbornych knih a postupny nariist zejména
biografii — miiZe souviset s tim, co piSe Hrdlicka (2020, str. 43): ,, O psychologii,
psychopatologii a neurobiologii détského autismu je v soucasnosti k dispozici neobycejné
mnozstvi poznatku. O vnitinim prozivani osob s autismem je toho vsak naopak znamo velmi
malo ““. Narust poctu autobiografickych knih tak miize souviset se zaplihovanim ,,diry na trhu*
— podobné opakované vydani knih Povim vam o Aspergerové syndromu.: privodce pro rodinu
a prtele a Rvi potichu, bracho mtizeme piéist jak nedostatku tohoto typu knih na trhu, tak
jejich oblibenosti ¢tenafi. Nartst poc¢tu biografii, resp. autobiografii by mohl byt spojen
obecné s trendem inkluze osob s postiZzenim a znevyhodnénim, s ¢innosti organizaci jako
NAUTIS a samotnych lidi s PAS v rdmci selfadvokacie. Ve zvySujicim se poctu autobiografii
osob s PAS miiZeme spatiovat rehabilitacni prvky, jak naznacuje Slowik (2022; viz kap. 3.1
Modely ptistupu k lidem s postiZzenim).
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03: Kdo je nejcastéji pisatelem autobiografii spojenych s PAS?

Celkem jsem nasla 53 autobiografickych knih. Jejich autofi jsou velmi rozmaniti.

Seradim je sestupné podle poctu vydanych knih:

1. Rodiny osob s PAS — 23 knih
a. Matky osob s PAS — 19 knih
b. Otcové osob s PAS — 2 knihy
c. Oba rodice — 1 kniha
d. Bratr — 1 kniha
2. Osoby s PAS — 20 knih
a. zZeny 12
b. muzi 8
3. Osoby pracuji s lidmi s PAS — 4 knihy
4. Kanihy, na kterych spolupracovaly matky s jejich détmi — 4 knihy
5. Kniha autobiografickych ptib&éhu 14 lidi s autismem, Aspergerovym syndromem a
ADHD - 1 kniha
6. Vypravéni rodici déti s PAS, jejich sourozencti i samotnych osob s PAS — 1 kniha
Motivace rodi¢i osob s PAS k napsani téchto knih mize byt zajisté rizna. Zvlasté u
Dalsim diivodem muize byt prosta touha pod¢lit se nejen s ostatnimi rodici déti s PAS o
zivotni piibéh své rodiny, podélit se o metody, které funguji apod. Podobné jako autofi s PAS

by také mohli popisovat napf. cestu k diagndze svého ditéte.

Dutivody pro napsani autobiografii osob s PAS mohou byt dle Van Goidsehoven
(2017) napt. nutkani psat, sebevyjadieni a informovani o PAS. Autobiografie osob s PAS jsou
také formou selfadvokacie a nepochybné miizeme nariist poctu téchto knih spojit s rozvojem
selfadvokacie obecné. Diky uvedenym studiim vime, Ze se lidé s PAS pisemné vymezuji proti
teoriim jako je teorie deficitu mysli nebo proti medicinskému ndhledu na né samé. Lidé s PAS
nepisi pouze knihy, ale také na blogy a webové stranky jako Autismport, pfispivaji do

Casopist €1 vystupuji na konferencich.

Za povsimnuti stoji, ze dle demografickych udaji je mezi diagnostikovanymi osobami
s PAS vice muzii, ale mezi autobiografiemi osob s PAS dle tidaji z NKC mirné pfevazuji
zeny.
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6 Diskuse

Tato zavérecna prace samoziejme narazi na urcité limity. Jednim z nich je samotné
vyhledavani knih v NKC. Vyhledavat slova ¢i slovni spojeni je v katalogizacnim zdznamu
knih mozné v jejich nadzvu, autorovi, predmétu (klicovych slovech), slovech z obsahu a
dalsich polozkach, ale ne v anotaci knih, pfestoze je soucasti jejich katalogiza¢niho zaznamu.
Databaze mi tak nenabidla n¢které knihy, o kterych vim, ze se tématu PAS vénuji a zaroven je
v anotaci pouzit néktery z mnou zadanych vyrazi pii vyhledavani knih o PAS. Jedna se napf.
o autobiografii otce ditéte s PAS Mily Gabrieli z roku 2010 od W. Halfdana, fikce Uprostied
z roku 2022 od Martina Selnera, Podivny pripad se psem z let 2003 a 2014 od Marka
Haddona, Nejsem jako vy z let 2011 a 2021 od Jodi Picoultové, Otdzka ztracené hlavy a
Otazka neznamého manzela z roku 2016 od E. J Coppermana a Jeffreyho Cohena. Tyto knihy
jsem nezaradila mezi ty, se kterymi jsem pracovala v praktické ¢asti této zavérecné prace.
Ucinila jsem tak proto, Ze lze pfedpokladat, Ze nejsou jedinymi, které se v databazi
nezobrazily a jejich zafazeni by tak tedy nereflektovalo pfesny pocet knih o PAS vydanych

v CR, ani v jednotlivych Zanrech.

Ukazuje se tedy, ze online katalog NKC neni zfejmé vhodny pro vyhledavani beletrii
s t¢ématem PAS. Vhodnéjsi by nejspise bylo zaméfit se na knizni databaze, napt. Databaze
knih nebo CBDB, a vyhledavat tyto knihy pomoci stitki k nim pfifazenych. Nasledné by bylo
potieba knihy se Stitkem autismus, PAS €1 jinym, zkontrolovat z hlediska spravnosti pfifazeni
konkrétniho Stitku, jelikoZ je ke knthdm samotni ¢tenafi. Kontrola by pak mohla byt na

zakladé anotaci knih v NKC.

Mezi knihy, které mi databaze nabidla a zaroveil nemaji v katalogizacnim zdznamu
v anotaci Zadny z mnou vyhleddvanych vyrazi, patfi odborna kniha Vademecum asistenta
pedagoga z roku 2016 a 2020 od Jitky Kendikové, kterd obsahuje kapitolu G jako GUSTAV —
kazuistika Zaka s Aspergerovym syndromem. Ani tuto knihu jsem nezaradila mezi ty, se
kterymi jsem pracovala v praktické ¢asti prace a to ze stejnych diivodu, které jsem popsala jiz

vyse.

Z vy$e uvedeného vyplyva, ze skuteény pocet knih o PAS vydanych v CR celkové i
v jednotlivych Zanrech, se bude lisit od toho, ktery uvadim ja. Pro budouci vyzkum tedy
navrhuji to samé, co u beletrii. Tzn. vyuZivat pro hledani knih i knizni databaze, ale také napf.

stranky organizaci zamétenych na PAS a nésledné ovétovat informace o knihach v NKC.
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Pti vyhledavani knih v NKC byla zapotiebi také obezietnost. Zkratka PAS totiz
oznacuje také syndrom odcizeného rodice (Parental Alienation Syndrome) a postabortivni
syndrom. Vyraz ,,PAS* se také objevil u mnoha knih pielozenych z francouzstiny; napf.

Kouzla a Zerty carodéjky Berty / Sorciere pas ordinaire, La petite sorciere.

Mezi odbornymi knihami o PAS je nemalé mnozstvi téch, které nejsou v souladu se
soucasnymi poznatky védy. Jedna se o Aspergeriv syndrom: mimoradni lidé — mimoradné
wkony (2008), Mozartuv efekt: naleznéte silu hudby, kterd uzdravuje télo, posiluje mysl a
rozviji tvorivého ducha (2008), Konopi jako lék: prakticky radce k vyuzivani konopi a
dronabinolu v mediciné (2009), Pevné objeti: cesta k vnitini svobode (2009), Revoluce v
léceni vsech nemoci (2009), Andélskeé déti svétla: rady a léceni pro déti svétla, jejich rodice a
ucitele (2010), Homeopatie — medicina 21. stoleti (2010), Co mozna nevite o ockovani (2010),
Doba jedova. 8, Infekcni Silenstvi: vakciny, antibiotika, autismus, schizofrenie, viry (2017),
GAPS: terapeuticky protokol: kniha o vztahu stireva a mozku a moznosti napravy vzniklé

nerovnovahy (2019), Slavni autiste: osvetové a edukativni domalovanky od autistii (2022).

V jiz zminéné knize Aspergeriiv syndrom: mimoradni lidé — mimoradné vykony a
Slavni autisté: osvetoveé a edukativni omalovanky dostavaji zpétn¢ diagnézu PAS nékteré
historické osobnosti, coz povazuje nejen Hrdlicka (2022) za neodborné. Kniha Pevné objeti:
cesta k vnitini svobodé pojednava o této terapeutické metod¢. Dle Richman (2015) je vSak
terapie objetim pozilistatkem psychogenni teorie vzniku autismu. Knihy Co mozna nevite o
ockovani a Doba jedova. 8, Infekcni Silenstvi: vakciny, antibiotika, autismus, schizofrenie,
viry davaji do souvislosti ockovani se vznikem PAS. Proti tomuto tvrzeni vSak jiz vystoupila
opakované i CLK. Thorova (2016) pise, Ze alternativni terapie &asto vyhledavaji rodice déti
s PAS a u knih tomu muZe byt stejné. Bylo by tedy nepochybné vhodné zabyvat se
v budoucnu identifikaci nevédecky podloZzenych knih a varovat pied nimi napf.
prostfednictvim ¢lanki ¢i recenzi na zakladé spoluprace s organizacemi jako Autismport,

resp. NAUTIS.

Dalsi limity této prace prameni z mnou nastavenych kritérii. V zanru knih ,,Odborné
s prvky autobiografie” mohl byt jejich podet p¥i zméné kritérii jist& jiny. Ridila jsem se pfi
zatazeni téchto knih dle toho, co jsem mohla vyc¢ist zejména z NKC. I pfesto vim, Ze do
tohoto Zanru bylo mozné zatadit napt. i Poruchy autistického spektra od Katetiny Thorové.
To vSak vim pouze proto, Ze jsem knihu pouzivala k napsani této zavérecné prace, z idaji o

knize v NKC toto neni mozné vycist. Knihu jsem tedy do OA nezatadila. Myslim si vSak, ze

vvvvvv
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tak vim o knihach, které bych mohla ptidat do zanru ,.fikce*, ale databaze mi je nenabidla, a

proto jsem je nezafadila.

Zajisté bylo mozné pouzit 1 dalsi zptisoby kategorizace knih. Pfinosné by dle mne bylo
rozd¢lit je do dvou kategorii: 1) autofi bez PAS a 2) autofi s PAS. Toto rozdéleni knih by Iépe
reflektovalo pocet lidi s PAS jakozto autorti knih. Takto jsem napt. n¢které knihy Temple

Grandin zatadila do zanru OA a jako autorku s PAS ji téméf nereflektuji.
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7 Zaveér

Bakalatska prace Clovék s PAS v literatuie vydané v CR byla rozdélena na teoretickou
a praktickou c¢ast. Cilem teoretické Casti bylo ukdzat, ze pfistup k lidem s PAS je a byl
ovlivnén védeckymi nazory na etiologii PAS, jejich klasifikaci a diagnostikou i popisem
jejich projevi. V souladu s timto pfesvédcenim byly uvedeny studie zabyvajici se
vyobrazenim PAS v riznych médiich, v€etné knih. Ukazalo se, ze vyobrazeni osob s PAS je
zatiZzeno stereotypy, nasledkem ¢ehoz jsou vnimani stereotypné. Jako jedno z feSeni boje proti
témto predsudkliim byla ptedstavena studie zabyvajici se vyuzitim autobiografickych textl
osob s PAS ve vyzkumu a také konkrétni vyzkumy, které tak uCinily. Tyto vyzkumy ukazaly,
ze zatazeni vypovédi osob s PAS miZe vést ke zpochybnéni nékterych védeckych teorii o
PAS a také mtize pomoc s vymycenim skodlivych pfedsudkd. Vyzkumnici také povazovali

autobiografické texty lidi s PAS za formu selfadvokacie.

Cilem praktické ¢asti bylo zjistit, jaké knihy o PAS vysly v CR do roku 2022. Pfesngji
jakého jsou zanru, zda se jejich zanrova skladba proménuje v ¢ase a kdo je pisatelem téchto
knih. Motivaci pro zmapovani kniznich publikaci o PAS v CR pak byla moZnost vyuzit
autobiografické knihy osob s PAS pro potieby budouci vyzkumné prace. Z dat o nalezenych
knihach vyplynulo, Ze nejvice knih o PAS je odbornych, nicméné¢ jejich pocet s Casem
postupné¢ klesa. Dale byly rozpoznany, dle mého nazoru dilezité, knihy Zanru odborné
s prvky autobiografie, jenz kromé odborného textu piiblizuji ctenariim nédhledy osob s PAS na
né samé €1 osob o né pecuyjicich. V zanru autobiografickych knih pfevazuji jako pisatelé
rodinni pfislusnici lidi s PAS, zejména pak jejich matky. Mezi lidmi s PAS jakoZto autory

autobiografii mirn€ pievazuji Zeny.

I pfes to, Ze autobiografické knihy osob s PAS nezaujimaji pfedni misto co do poctu
vydanych knih o autismu, jejich pocet v pribéhu ¢asu stoupa. Navic existuji i blogy osob
s PAS ¢i1 webové stranky jako Autismport, kam lidé s PAS o svych zkuSenostech pfispivaji.
Nepochybné je tedy jiz mozné tyto knihy a jiné pisatelské ptispévky osob s PAS pouZit jako

zdroj informaci a nakladat s nimi tak, jak popsano ve zminénych studiich.
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