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Abstrakt

Poruchy autistického spektra (PAS) jsou medicinskou diagnoézou, jejiz historie saha do
poloviny 20. stoleti, a ktera zasahuje do kazdodennich Zivotii jednotlivct a rodin v Ceské republice
n¢kolik dekad. Cilem bakalarské prace je zjistit, jaké socio-materialni dopady ma diagnoza na
kazdodenni fungovani a vztahy konkrétnich rodin. Prace vychazi z pfistupti v rdmci medicinské
antropologie, které nahlizi ,,autismus® jako vice nez jen problematiku biologie a mediciny a které
argumentuji, Ze popis biologickych odlisnosti automaticky neznamena, Ze jsme schopni porozumeét
roli, kterou sociokulturni kontext hraje v této problematice. V praci vyuzivam piedev§im koncept
»looping effect” lana Hackinga, ktery umoznuje tematizovat vztah mezi urcitou klasifikaci a
konkrétnimi lidmi, ktefi by podle dané klasifikace méli sdilet podobné charakteristiky at’ uz v
konstituci svych organismu ¢i v rdmci svého jednani. S ohledem na vyzkumny problém se jedna o
praci empirickou. Data pro tuto praci byla vytvorena na zéklad€ polostrukturovanych rozhovora a

omezeného zucastnéného pozorovani v rdmei podptirnych sezenich ur¢enych rodic¢iim déti s PAS.

Kli¢ova slova: Poruchy autistického spektra, diagnéza, looping effect, kazdodennost, rodina,

medicinska antropologie

Abstract

Autism Spectrum Disorders (ASD) is a medical diagnosis that dates back to the mid-20th
century and has been affecting the daily lives of individuals and families in the Czech Republic for
several decades. The aim of this thesis is to investigate the socio-material impact of the diagnosis on
the everyday functioning and relationships of particular families. The thesis is based on approaches
within medical anthropology that view "autism" as more than just an issue of biology and medicine,
and that argue that describing biological differences does not automatically mean that we are able to
understand the role that socio-cultural context plays in this issue. In particular, lan Hacking's "looping
effect” is used to, conceptualizes the relationship between a particular classification and particular
people who, according to that classification, should share similar characteristics, either in the
constitution of their organisms or in their actions. With regard to the research problem, the thesis
builds on empirical research. Data were be collected through semi-structured interviews and limited

participant observation in support group sessions designed for parents of children with ASD.

Key Words: Autism spectrum disorder, diagnosis, looping effect, everyday life, family, medical

anthropolo



Uvod

Kdyz jsem ve svych sedmnacti letech dostala nabidku podilet se na pomoci pti hlidani
déti s poruchami autistického spektra (PAS), byla jsem z toho pomérné nervézni. Do té doby
jsem sice méla pocit, ze bych dokézala ¢astecné popsat, co to poruchy autistického spektra,
¢i lidové autismus, jsou, ale uz jsem si nedokdzala predstavit, co vSechno starost o dité
s poruchami autistického spektra obnasi a do jaké miry tato zkusSenost ovliviiuje rodiny,
kterych se to tyka. Uz v té dobé jsem poznala, ze kazdodenni zivot a zkuSenost déti a jejich

rodin potykajicich se s autismem je téma, o kterém je dilezité mluvit.

V této praci bych se takovou zkusSenosti chtéla zabyvat. Piestoze se v odborné
literatute 1 v médiich cCasto velka ¢ast pozornosti vénovana autismu tyka pokroki
v neurovéde a biotechnologiich, je stejné tak dillezité zabyvat se kazdodennimi, socio-
materialnimi rozméry autismu. Dulezité je to pfedevsim proto, aby autismus, ktery mohou
rodiny chépat jako jistou formu lidské odlisnosti, nebyl nutn¢ vniman jako abnormalita ¢i
deviace od biologické formy, ale jako néco, co vola po specifické pozornosti v ramci dneSni
spolecnosti, ve které Zijeme. Je to pravé antropologicky pfistup, ktery ndm umoZiuje
pochopit, jak autismus jako psychiatricka kategorie vyvstava z konkrétnich socio-
materidlnich procesl a nastaveni. Zkouma zkuSenosti lidi s poruchami autistického spektra,
pro které autismus nemusi byt nutné skute¢nosti zapsanou v jejich genetické informaci, ale

rozhodné né¢im, co zasadné ovliviiyje jejich vztahovani se k sob&, svym nejbliz§im a okoli.

V rdmci této prace bych na tyto antropologické pfistupy chtéla navéazat a zabyvat se
tim, jaké dopady ma diagndza na Zivoty rodin s détmi, u kterych byla diagnéza PAS

stanovena, a skute¢nostmi z této diagndzy vyplyvajicimi.



1. Teoretické zakotveni prace

1.1 Poruchy autistického spektra a jejich historicky vyvoj

Poruchy autistického spektra jsou psychiatrickou kategorii, jejiz historie saha do
poloviny 20. stoleti a ktera zasahuje do kazdodennich Zivoti jednotlivcii a rodin v Ceské
republice nékolik dekad. Jde o velmi komplexni kategorii, kterd oznacuje vzorec chovani
spadajici pod Sirokou Skalu poruch psychickych funkci, jako je naptiklad specifické socialni
chovani ve verbalni 1 neverbalni komunikaci, nebo omezené a repetitivné se opakujici
schémata chovani a zajma (Olsejovska 2006). Soucasné jde o celospolecenské téma,
kterému se kromé médii vénuji mnohé projekty i neziskové organizace tematizujici mimo
jiné dostupnost odborné péce, kvalitu zZivota s touto diagn6zou ¢i problematiku socidlniho

zaclenéni.

Jak uvadi Capova a Neumann (2001), u détského autismu byvaji primarné naruseny
schopnosti socialni interakce. Casta je od utlého détstvi nizsi empatie a zdjem o emoéni
kontakty s lidmi, coZ se mimo jiné miZe projevovat vyhybavym o¢nim kontaktem. U
emocnich projevli sméfovanych k ditéti mize dochdzet k reakcim, které maji odmitavé
tendence a obecné mize byt pro déti ndro¢né prizplsobit se socialnimu kontextu situaci.
Vyznamnym pfiznakem je také omezend komunikace. Vyvoj feci muze byt opozdény a
v nékterych ptipadech se mluvena fe¢ nerozvine nikdy. V takovych piipadech déti bézné
vyuzivaji pfedmétové komunikace. Za dalsi typicky projev se povazuje stereotypni chovani
s omezenymi z4jmy a aktivitami ditéte. V takovych ptipadech maji tendenci Ipét na
standardizovaném uspotadani denniho rezimu, ktery se skldda z neménnych ritudli.
Vyskytnou-li se neocekdvané zmeény, mohou mit za disledek vyvolani tzkosti, neklidu nebo
odporu. Ritudly se obecné vztahuji i na pohybové aktivity déti, miZe jit naptiklad o chozeni
po $pi¢kach, to¢eni se dokola, poklepavani nohou nebo prsty na rukou (Capova, Neumann

2001).

Thorova (2006) zdlraziiuje, Ze v rdmci kategorie poruch autistického spektra se také
uvazuje o ttech terminech, které hodnoti miru, do jaké jsou lidé autismem ovlivnéni, a to o
nizko funkénim, stfedné¢ funkénim a vysoce funkénim autismu. Lidé, kteti byli
diagnostikovani s nizko funkénim autismem, maji tendenci Spatné navazovat socialni vztahy
a maji vyrazn¢ omezenou verbalni komunikaci. Opakem nizko funkéniho autismu je vysoce

funk¢ni autismus, pii kterém by nemélo dochdzet k vyraznému omezeni komunikace ani



jinych typt interakce. Problémy se tykaji spiSe socialniho citéni a zaclenéni do kolektivu.
Stfedné funkéni forma autismu je typickd pro lehkou a stfedni mentalni retardaci. Bézné
mezi projevy patii napiiklad stereotypni a repetitivni chovani a specificky zptisob

vyjadfovani (Thorova 2006).

Poruchy autistického spektra byly poprvé popsany na pocatku roku 1940 a od té doby
proslo uvazovani o nich vyraznym vyvojem, a to nejen s ohledem na hledani pfic¢in vzniku,
ale také na potencialni Iécbu (Hacking 2009). Soucasné vymezeni poruch autistického
spektra umoziuje vidét i projevy této poruchy zpétn¢ v dobach, kdy nebyla znama.
Naptiklad v Hippokratové dobé byly déti s poruchami autistického spektra povazovany za

svaté a ve stiedovéku naopak velmi Casto za posedlé d’ablem nebo uhranuté (Thorova 2006).

Podle Thorové (2006) prvnim, kdo zacal zkoumat skupinku déti, jejichz specificka
schémata chovani byla pozdéji charakterizovana jako soucést poruch autistického spektra,
byl americky psychiatr Leo Kanner, ktery pozorované symptomy povazoval za specifickou
samostatnou poruchu, jiz nazval casnym détskym autismem. Vlastni nazev autismus byl
odvozen zteckého slova ,autos”, ktery nese vyznam slova ,sam®. Tento ndzev siln¢
poukazuje na to, jakym zplsobem se o détech s poruchami autistického spektra tehdy
uvazovalo a do znacné miry uvazuje i dnes. Hlavnim pfedpokladem byla domnénka
osamélosti, uzavienosti do vlastniho svéta, nezdjem o okoli a neschopnost utvafeni a

udrzovani socidlnich vztahti (Thorova 2006).

Termin autismus byl ale pouZit i v jiném kontextu uz v roce 1911, kdy jim Svycarsky
psychiatr E. Bleuler oznacil jeden ze symptom, které pozoroval u svych schizofrennich
pacientd. Slo o odtaZeni se od reality a pohrouZeni se do vlastniho svéta myslenek, fantazie
a sni (Bleuler 1911 in Thorova 2006). Pozdéji byl nicméné pojem autismus prevazné
vyuzivan v kontextu, v jakém ho pouzil L. Kanner, tedy jako ur€ity vrozeny syndrom, a pro
Bleulerem propsany zplisob mysleni se zacal uzivat termin dereistické mysleni. Tim, Ze se
v urcité chvili stejnym terminem oznacovaly dvé odlisné skutecnosti, doslo k situaci, kdy
fada odborniki i Siroka vefejnost autismus mylné¢ zacala spojovat se schizofrenii. Zlomovym
se v historii vyzkumu poruch autistického spektra stal rok 1943, kdy v Casopise Nervous
Child vysel ¢lanek Leo Kannera s ndzvem ,,Autistic Disturbances of Affective Contact”.
V ramci tohoto ¢lanku zvetejnil vysledky svého pozorovani jedenécti déti, jejichz chovani
vykazovalo né€které spolecné znaky, které ale zaroven nespliiovaly kritéria diagnozy zadnych

z do té¢ doby znamych psychiatrickych onemocnéni (Thorova 2006). Kanner zdlrazioval



domnénku, ze pozorované déti jsou neschopny tvofit si citovou vazbu k lidem, jsou velmi
osam¢lé a uzaviraji se do vlastniho svéta fascinace vécmi. Zaroven maji dobrou
mechanickou pamét’, coz povazoval za diikaz dobrého kognitivniho potencialu, a maji bud’

pramérné, nebo nadprimérné 1Q (Kanner, 1972).

O rok pozdé¢ji rakousky pediatr Hans Asperger zvetejnil c¢lanek, ktery nazval
LyAutistische Psychopathen im Klindersalter “, neboli ,,Autisticti psychopati v détstvi, ve
kterém popsal syndrom s podobnymi projevy jako témi, které popisoval L. Kanner (Thorova
2006). Vénoval se studiu chovani ctyt chlapci, u kterych pozoroval predevSim potize
v socialnim chovéni, zvlaStnosti v komunikaci, vysokou miru intelektu, motorickou
obratnost a ulpivavé omezené zajmy. Tyto pfiznaky povaZoval za poruchu osobnosti. V roce
1949 vystoupil na mezinarodnim kongresu specialni pedagogiky s pfednaSkou zabyvajici se
odliSnostmi mezi jim zkoumanym syndromem a Kannerovym casnym détskym autismem.
Pojem autistické psychopatie byl pozdé¢ji nahrazen terminem Aspergeritv syndrom. Poprvé
jej pouzila vroce 1981 britskd lékatka Lorna Wingova, kterd popis tohoto syndromu
roz§ifila o symptomy jako jsou nedostatek empatie, naivita, nizka nebo zadna schopnost
dosahnout pratelstvi, pedantstvi, chudd neverbalni komunikace a problematickd motoricka

koordinace (Thorova 2006).

Postupem ¢€asu zkoumani poruch autistického spektra bylo vyrazné proménéno
psychoanalytickym hnutim vznikajicim v pfedvale¢né Evropé, a to nejen na odborném poli,
ale také v uvazovani laickou vetejnosti. Do této doby ptevladalo paradigma, ze autismus je
vrozena porucha, jejiZz vznik ma geneticky ptivod. Psychoanalyza zacala tematizovat roli
vychovy, jakoZto potencidlni pfi¢iny vzniku autismu. Jeji zastanci zacali rodice déti, u
kterych byly pozorovany znaky autismu, charakterizovat jako chladné, sobecké, tvrdé a
odmitajici pomoci svému ditéti. Autismus zacal byt povazovan za ,,...konstitucionalni
predispozici k chybnému vyvoji ega v kombinaci s patologickou emociondlni atmosférou
tvotenou rodi¢i“ (Thorova 2006: 36). Autismus tak zacal byt pojimén jako vysledek
dlouhodobého nezajmu rodict, ktery citove otupil jejich déti. Toto uvazovani, které se rychle
rozsitilo 1 do atributli popularni kultury, mélo mnohé negativni disledky, véetné odmitavého
vztahu odborniki i Siroké vefejnosti k rodicim autistickych déti. Pro takové rodice,
predevsim pro matky, se vymyslelo hanlivé oznacent ,,matka lednicka®. (Thorova 2006: 36).
Coz u rodicti mohlo vyvolavat velmi intenzivni pocity viny a studu. Zaroven se velmi ¢asto

rodice zacali navz4jem obvinovat za autismus svych déti a snazili se zlepsit situaci pomoci

velice nékladnych terapeutickych sezeni, kterd ale méla minimalni ptinos (Ibid., 2006).
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Vyraznym hlasem psychoanalytického hnuti se stala Margaret Mahlerova, ktera v roce
1952 ptisla s rozliSenim autistické a symbiotické psychozy (Thorova 2006). U autistické
psychézy dochazi podle ni ke konkrétnim projeviim autismu jiz velice kratce po narozeni,
naopak v druhém piipadé k takovym projeviim dochézi az ve tietim nebo ¢tvrtém roce zivota
ditéte. Za tuto zménu je dle jejiho ndzoru odpoveédna primarné matka, a to tim, Ze neprojevuje
dostate¢nou n¢hu a péci. Déti se podle Mahlerové nikdy nenauci dostate¢né komunikovat,
protoze nemaji od koho. Obecné se o této dobé psychoanalytického vysvétlovani piicin
poruch autistického spektra u déti, jakozto disledku vychovy, mezi odborniky uvazuje jako
o velmi temném obdobi v déjinach psychologie i psychiatrie (Thorova 2006). Tyto tendence
byly postupné prekonany v Sedesatych letech, kdy odbornici zacali upiednostiovat jina
vysvétleni vzniku poruch autistického spektra. Slo o medicinské a védecké pojeti autismu,
které Slo ruku v ruce se zlepSenim diagnostiky. V roce 1964 americky psycholog Bernard
Rimland vydava knihu Infantile Autism: The Syndrome and Its Implications for a Neural
Theory of Behavior, v ramci niz velmi razné odmita, ze by pfi tvorbé poruch autistického
spektra hrala roli vina rodicl, a autismus definuje jako neurobiologickou poruchu, jejiz
puvod je organicky. Situace, kterymi se zastanci teorie o vin€ rodic¢ti odvolavaji na to, Ze
rodi¢e pozorovanych déti jsou nervozni, chladni a kruti, vysvétluje takovym zpisobem, ze
k vychové déti, které maji poruchu autistického spektra, je zapotiebi velka adaptace a
zaroven trpélivost u vSech ¢lent rodiny, takze neni divu, Ze se u n€kterych rodici sekundarné
muize projevit podrazdéni, které ovSem za zadnych okolnosti autismus nezpisobuje

(Thorova 2006).

V soucasnosti poruchy autistického spektra jiz v akademické obci nejsou povazovany
za vzacny jev, ale otdzkou ziistava, zda-1i se Siroka vetejnost néjak zménila v nepochopeni
a necitlivém chovani, se kterym se lidé s PAS a jejich rodiny musi ¢asto potykat. Existuji
sice rizné specializované sluzby, ale ty jsou velmi ¢asto nedostupné, protoze nestaci pokryt
poptavku; jsou zde také problémy s jejich financovanim. Vyzkum autismu se upina
pfedevSim k oblasti mediciny, tedy neurologie a psychiatrie, k vyvojové, kognitivni a
behavioralni psychologii a zaroven dochdzi také k dulezitému uvédomeéni, Ze poruchy

autistického spektra jsou rovnéz vyznamnym tématem spolecenskym (Geisler 2016).



1.2 Antropologicky pristup k porucham autistického spektra

Jak jsem se v piedeslé Casti snazila ukazat, zkoumani a uvazovani o poruchach
autistického spektra je pevné uchyceno v biomedicinském pfistupu, ktery problematiku
situuje do individualni (psycho)patologie, a dnes pfevazné pojima PAS jako neuro-
vyvojovou poruchu, kterd vyzaduje klinickou intervenci. Nicmén¢, na problematiku autismu
se zamétuji 1 socidlni védy, které uplatiuji odliSnou analytickou perspektivu a citlivost.
V analytické perspektivé socialnich véd jsou PAS nahlizeny jako socio-materidlni
skute¢nost, tedy jako néco, co je neoddélitelné od zplisobli poznavani a déni ve spolecnosti
a kultute. Antropologie (a konkrétnéji medicinska antropologie) obohacuje socidlné-védni
vyzkum PAS tfemi zplsoby. Za prvé se zaméfuje na kaZdodenni zkuSenost a
intersubjektivitu, které jsou dileZité pro porozuméni jednani ve vztahu k PAS; za druhé
medicinska antropologie problematizuje biomedicinu a nahlizi na ni jako na jeden z mnoha
etnomedicinskych piistupi ukotvenych v konkrétnim sociokulturnim prostiedi; a za teti
klade diiraz na etnografické metody, které ndm umoziiuji pochopit kazdodenni realitu lidi
s poruchami autistického spektra a produkovat znalosti o autismu, které jdou za hranice
1ékatské védy (Solomon 2010). Déle se antropologie mimo jiné zamétuje na problematiku
ustanovovani definic a konceptl jako jsou nemoc, normalita a postizeni, nebot’ tyto definice

a koncepty zvyznamiuji Zitou zkuSenost €i utvaii osobni a kolektivni identity (Geisler 2016).

Zamgéifeni na socialitu a socialni kontext je dnes obzvlasteé dilezité, protoze
medikalizovany pfistup k autismu, jakoZto expanzivnimu spektru, mimo jiné riskuje, Ze
vytvoii onemocnéni z vlastnosti, které jsou v rizné mife rozsifeny v celé populaci, a bude
zastirat pozitivni rysy autismu, které ptispivaji k lidské rozmanitosti a tvotivosti. Také mize
zanedbavat moznost vzniku novych forem sociality (Rabinow 1996), tedy vliv autismu jako
prostftedku pfi utvafeni novych socidlnich identit. ZkuSenost clovéka s poruchami
autistického spektra, které mohou zahrnovat poniZeni i oslavovani, vyluCovani ze
spolecenského zivota i pokusy o integraci, nejsou totiz né€im, co by nutné bylo vepsano
v jeho genetické informaci. Pfesto mnoho védeckych vyzkumt miize mit tendenci prehlizet
formy zkuSenosti lidské odliSnosti tim, Ze jsou vysvétlovany pouze jako biologické

mechanismy (Grinker 2015).

Mym zamérem je zde navazat na vychodiska antropologického ptistupu a promyslet,
jakym zplisobem diagndza autismu nabyva na vyznamu a skutecnosti pro konkrétni rodiny.

Zamérem je také snazit se porozumét modeltim, které si lidé pro autismus vytvareji a stavaji



se zdrojem socidlniho jedndni. Takové modely mohou byt hluboce zakofenény ve
spole¢nosti, jako naptiklad pfedpoklad souvislosti autismu a nabozenské viry, poptipadé
dasledek chladného chovani matky viici svym détem. Na rozdil od biomedicinského piistupu
k nemocem jako biologickym danostem a jejich klasifikacim jako vérnym reprezentacim
skutec¢nosti nezdvislych na kultufe a historii, chci na poruchy autistického spektra nahlizet
jako na socio-materidlni skutecnost, jejiz existence je neoddélitelna od konkrétnich zptisobu

zakouseni a prozivani (Grinker 2015).

O této skutecnosti mluvi naptiklad Robert Murphy (1995), ktery ve své knize Umicené
telo uvazuje o disabilité a stigmatizaci. Z vlastni zkuSenosti popisuje, Ze stigmatizace velmi
¢asto neni nécim, co vyplyva z disability jako takové, ale spiS je jeji plnou podstatou.
Dtivodem, pro¢ se lidem, ktefi se potykaji s jakoukoli télesnou nebo mentalni disabilitou,
nedaii zapojit do spolecenského Zzivota, velmi cCasto neni neschopnost zapojit se, ale

ptedpoklady, obavy a nedorozuméni jejich okoli (Murphy 1995).
1.3 Efekt smycky

Kli¢ovym analytickym konceptem, kterym se problematiku autismu snazim uchopit,
je ,.efekt smycky* (looping effect, Hacking 1995), ktery umoziuje podivat se na to, zda a jak
diagndza jako takova miize zménit nahliZeni na celou problematiku. Efekt smycky ptiblizuje
vztah mezi urcitou klasifikaci, tedy spolecensky konstruovanym oznacenim, a konkrétnimi
lidmi, ktefi by podle ni méli sdilet podobné charakteristiky, at’ uzZ v ramci jednani nebo
spolecenského zaclenéni (Woods 2017). Tyto tendence klasifikovat mohou svym zptisobem
predurcovat, jak budou tito lidé vnimani a jaké se od nich ocekava chovani, a to bez ohledu

na to, jestli se sami citi byt soucasti téchto skupin.

Ian Hacking uvaZzuje o tom, do jaké miry ovliviiuje zkuSenost lidi s poruchami
autistického spektra vnimani Siroké vetejnosti, jak o autismu mluvi, jaké ptedpoklady o ném
ma a zaroven zdlraznuje potencidlni transformacni dilezitost, kterou v sobé nesou autistické
autobiografie. Pravé skrze né¢ miZeme rozumét komplexnosti a situovanosti autistické
zkuSenosti (McGeer 2009). Popis efektu smycky zasadné problematizuje vztah mezi
biologickou danosti nemoci a jejich objektivni klasifikaci, nebot’ tento vztah mtize byt

zatizen hodnocenim poplatnym dané spolecnosti a kultury (Vesterinen 2021: 159 — 185).



2. Metodologicka cast

2.1 Vyzkumny problém a vyzkumné otazky

S odkazem k teoretickym rozvaham jsem se soustfedila na zkusenosti rodin s détmi s
poruchami autistického spektra a na to, jak je jimi jejich situace reflektovana. Konkrétné
jsem se zaméftila na to, do jaké miry je tato diagndza ovliviiuje, a je-li pro né€ vyclenujici, tak
¢im. Vyzkumné otazky jsem v prib¢hu prace s rodinami postupné upravovala a nakonec

jsem prostiednictvim svého ptsobeni v terénu hledala odpovédi na nasledujici otazky:

1. Co pro rodi¢e znamena, kdyz jejich dité ziska diagnézu?
Jaké dopady ma tato diagndza na vnimani a vztahovani se k ditéti rodi¢i?
Jakeé praktické dopady ma diagndza autismu na kazdodenni fungovani rodiny?

Jak proménuje diagndza zivoty rodin?

wok »wN

Do jaké miry rodiny vnimaji diagnézu jako znevyhodnéni, které je vyclenuje ze
spolecnosti?
6. Jak rodiny reflektuji pomoc, kterd jim je nabizena? Je dostate¢na? Bylo by potieba

néco zlepsit?

Z téchto obecnéjSich okruhl jsem postupné vytvofila jednotlivé otazky, které jsem
vyuzivala v rdmci polostrukturovanych rozhovorii. Otazky byly velice konkrétni coz, jak
jsem velmi brzy zjistila, nebylo idedlni feSeni. Rychle jsem pochopila, ze pro informanty
bylo diilezité mit prostor pro vlastni vypraveéni a tedy 1 (auto)biografie. Daleko ptfinosnéjsi
se tak ukazalo nechat si vypravovat o Zitych zkuSenostech a do rozhovorl vstupovat spise

organicky a nenésilng, abych méla moznost pokryt témata vyzkumnych otazek.
2.2 Tvorba dat

S ohledem na teoretickd vychodiska a vyzkumné otazky jsem zvolila kvalitativni
vyzkumnou strategii, kterd umoziuje vytvafet poznani na zdkladé¢ pozornosti ke
specifi¢nostem, detailtim, pluralité a diverzité socidlnich skute¢nosti (Novotna, Spadek,
Jantulova 2019). Z tohoto diivodu jsem se rozhodla zamétit na né€kolik konkrétnich rodin,
jez jsem oslovila pfes nada¢ni fond, ktery témto rodindm pomahd, a mimo jiné zajist'uje
pravidelnd podplirna sezeni. V rdmci podpiirnych sezeni je zaroveinl zajiSténo hlidani jejich
deti, pti kterém jsem jiz diive vypomahala jako dobrovolnice. Pivodné bylo v mém planu

provadét zucastnéné pozorovani na téchto sezenich. VSichni pfitomni rodice s tim souhlasili,



nicméné vedeni nada¢niho fondu bylo proti. Ve skupinach se totiz probiraji velmi intimni
témata a je nezbytné, aby bylo neustdle zachovano bezpecné prostredi. Z hlediska nada¢niho
fondu by tak ptritomnost vyzkumnice, ktera nesdili rysy kliCové pro utvareni komunitni
sounalezitosti, mohla toto diivérné prostredi narusit. Sbér mych dat byl tedy primarné zavisly
na rozhovorech a zucastnéném pozorovani v prube¢hu vypomoci s hliddnim déti, coz mi
pomohlo pochopit, s ¢im se déti a rodiny ovlivnéné poruchami autistického spektra musi
v Ceské spoleCnosti potykat. Zaroven jsem si do jisté miry osvojila porozuméni raznym

détskym odlisnostem a citlivost viici jejich specifickym potiebam.

Data, ktera jsem v ramci vyzkumu vytvarela, tak vychéazi primarn€ z doslovnych piepist
rozhovort, které jsem pozdéji kddovala podle jednotlivych tematickych okruhi. Dale jsem
si vramci Casu, ktery jsem stravila na hlidani s détmi pfi setkdnich organizovanych
nada¢nim fondem nebo pifi hlidani individualnim, sepisovala terénni pozndmky, které
primarn¢ popisovaly, jakym zplsobem reaguje okoli na chovani déti v konkrétnich
situacich. Terénni poznamky jsem analyzovala pfedevs$im ve vztahu k otdzkam, jak se rodice
potykaji s hodnocenimi jejich nejblizSich, poptipadé jak spolecnost nahlizi na jejich
vychovu. Zde mi vSak neslo pouze o negativni reakce, to by bylo zna¢né zjednodusujici.
Zaznamenavala jsem i reakce pozitivni, které vyjadrovaly pochopeni i laskavost, nicméné

téchto reakci bylo v porovnéni s témi negativnimi méné.
2.3 Etické otazky a reflexe mé pozice ve vyzkumu

Toto téma jsem si vybrala protoze citim, ze je velmi dllezité mluvit o aspektech, které
utvari zkusenost lidi, jejichz identita se zda byt redukovéana pouze na jejich diagnozu. Jsem
si pIné védoma toho, Ze je toto téma velmi intimni, a bylo proto dilezité zvaZovat etické
stranky vyzkumu. V etickych otdzkach jsem vychazela predevsim z Etického kodexu Ceské
asociace pro socialni a kulturni antropologii (CASA 2020). Zasadni pro mé byla
anonymizace veSkerych osobnich dat, se kterymi jsem ve svém vyzkumu pracovala. Néktera
témata, kterd zrozhovort srodi¢i pfirozené vyplynula, byla pro né¢ velmi osobni a u
takovych informaci jsem kladla diiraz na to, abychom s rodi¢i komunikovali o tom, zda-li, a
za jakych okolnosti, je pro né v potadku, abych je zahrnula do vyzkumu. Zaroven jsem
kladla velky diraz na to, abychom s rodinami mluvili vZdy jen o téch aspektech jejich Zivota,

které jsou ochotné sdilet, a aby se nikdy pfi naSich rozhovorech necitily pod tlakem.

Z tohoto diivodu jsem kladla diraz na reflektovani vlastni pozice vyzkumnice a souc¢asné

pozice dobrovolnice, kterou si n¢ktefi informanti se mnou téz spojovali. V ptipadé, kdy se
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dobrovolnik zaroven stdva vyzkumnikem, mtize dojit k situaci, kdy se vytrati hranice téchto
dvou rovin. V mém piipadé to znamenalo byt obezietnd, abych bez souhlasu nezvetejiiovala
informace, které by nebyly ziskany v ramci vyzkumu, ale pouze pii bézném hlidani déti.
Této situaci jsem se snazila vyhnout predevSim tim, Ze jsem si vzdy vyzadala konkrétni
souhlasy v ramci zvefejiovani jednotlivych informaci, a také jsem vytvorila, a vSemi
nechala podepsat, informovany souhlas. Pozice dobrovolnice mi sou¢asn€ umoznila vytvorit
s rodinami blizky vztah v jejich vlastnim prostfedi a zaroven 1épe porozumét tomu, co

rodiny, a predevsim dé€ti s poruchami autistick€ého spektra, prozivaji.

Také jsem povazovala za nutné se ujistit, ze vytvarim komfortni prosttedi v ramci
vSech rozhovorl a nezvetejiiuji nic, co bych se dozveédéla od déti samotnych, ackoli jsem
vdécna 1 za tyto podnéty, které mi poméhaly pochopit, o ¢em vSem rodiny uvazuji. Ma
terénni a dobrovolnicka zkuSenost pfispéla k tomu, ze jsem piestala nahlizet na poruchy
autistického spektra jako na individualni patologii, nebot’ z tohoto hlediska informanti to
bylo velice citlivé téma, a z jejich uhlu pohledu se nejedna o v§e determinujici diagnozu, na

kterou by bylo mozné redukovat identitu jejich déti.
2.4 Pribéh vyzkumu a vzorek

Samotny terénni vyzkum zapocal v roce 2023, kdyz jsem se jednu fijnovou sobotu
dopoledne zucastnila jiZ zminovaného podpiirného sezeni s rodinami, jejichZz déti maji
diagnostikovanou poruchu autistického spektra. Rodiny, se kterymi jsem se méla na tomto
sezeni setkat, jsem jiZz méla moZnost dvakrat vidét pfed Ctyimi lety, byt spiSe zbézné, kdyz
jsem se podobného sezeni zucastnila jako dobrovolnik pti hlidani jejich déti. Tato sezeni
maji specifickou povahu v tom, Ze se pofadaji v prostoru, v ramci néhoz se v oddélenych
mistnostech setkavaji rodi€e, zatimco v jiné mistnosti skupina dobrovolniki hlid4 jejich déti.
Jde o showroom s oble¢enim. Tento netradi¢ni prostor je vyuzivan z prostého divodu. Jedna
z Ucastnic sezeni jej vlastni a vzhledem k povaze prostoru je pro setkavani idedlni. Je
rozdélen na dvé patra propojena tocitym schodistém. V dolni ¢asti je prostor vyuzivany jako
skladisté se stoly a déti si zde mohou hrat. Nahote je vystavené obleceni a vzadu v mistnosti
je kulaty stiil, kam se skupina mtize usadit. Jak jsem méla pozdé€ji moznost se dozvedeét,
hlidani autistickych déti je velmi naro¢né zaridit. Dobrovolnikl je mélo a placené hlidani je
velmi draha zélezitost. I z toho diivodu se sezeni potfadaji jen jednou, maximalné dvakrat za

mésic, a to vzdy v sobotu.
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Kdyz jsem dorazila na misto, nebyla jsem si jista, do jaké miry budu mit moZnost se sezeni
zucastnit. Bylo mi jasné, Ze ne vSem by mohla byt moje pfitomnost komfortni, a pocitala
jsem tak 1 s moznosti, Ze bych jen pfisla predstavit svilj projekt bakaldiské prace a zaroven
se zeptat, zda-li by n¢kdo z nich byl ochotny se mnou vést rozhovory. Nicméné vSichni
zucastnéni s mou pritomnosti souhlasili. Setkani maji neformalni povahu, rodiny, které¢ se
jich GiCastni, se jiz dlouho znaji a atmosféra je tak velmi uvolnénd. Tentokrat se ho Gcastnilo

Sest lidi, z toho dva byly manzelské pary a dvé pani pfiSly samostatné.

Hned ze zacatku jsem citila velké piijeti. Rodice byli o¢ividné vdécni, Ze se jejich
ptibéhy chce nékdo zabyvat. Vsichni také hned souhlasili s tim, Ze by se se mnou radi setkali
a povédeli mi vic o svych konkrétnich situacich. Poté jsme se usadili kolem kulatého stolu.
Byl to spi$ rozhovor mezi ptateli, kteti jsou si blizci diky sdilené zkuSenosti. Ackoli jsme se
dohodli, ze nic, co bude probirano ptimo na sezeni, nebudu do svého vyzkumu zahrnovat,
dalo mi to moznost uspotadat si témata, o kterych jsme s nékterymi rodici, za predpokladu,

ze si prali tato témata sdilet, mluvili pii dalSim osobnim setkani.

Vzhledem k tomu, Ze mi nebylo dovoleno ucastnit se dal§ich sezeni, zacala jsem
vypomahat pfi hlidani, a tak dale poznavat situace konkrétnich rodin. Jak jsem se zahy
dozvédéla, vSichni rodice a také vedeni neziskové organizace jsou za jakoukoli pomoc nebo
osv&tu nesmirn€ vdécni. V nésledujicich mésicich jsem se snazila vyuZivat volné momenty,
abych nékteré z déti brala ven a s ohledem na jejich zajmy vytvarela piijemny program.
Zaroven jsem se s rodi¢i potkavala v ramci podptrnych skupin a neformdlni rozhovory,
které jsem vedla at’ uZ s nimi samotnymi, nebo s jednotlivymi zéastupci vedeni neziskové
organizace, mi postupné odkryvaly nové informace o Zivoté s poruchami autistického

spektra, realit€¢ pomoci a jinych aspektech vztahu spole¢nosti k osobam s PAS.
2.4.1 Rodiny

Vyzkumny vzorek této prace tvoii primarné Sest rodin, u jejichz déti byla stanovena
diagnoza PAS. V naprosté vétSin€ piipadii jsem mluvila s matkami déti, ale v ramci jedné
rodiny jsem komunikovala hlavné s otcem. Dvé ztéchto rodin jsem oslovila v ramci
podpiirnych sezeni, dalsi tfi rodiny jsem oslovila na doporuceni jednotlivych informéatora.
Vsichni tito rodice byli velice ochotni se mnou o svych zkuSenostech mluvit a, jak jsem jiz

zminovala, byli nadSeni z toho, Ze se nékdo o pro né tak zasadni téma zajima.
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Prvni informatorkou byla maminka, kterou zde nazyvam Evelina, s niz jsme mluvily
o zkuSenosti jeji Ctyiclenné rodiny se stanovenou diagnozou poruchy autistického spektra a
ADHD jejiho dvanactiletého syna Lukase. Toho, Ze by Luka$ mohl mit poruchu autistického
spektra, si zacala rodina poprvé vSimat v jeho tiech letech, kdyz zacal chodit do Skolky. Do
té doby mél sice specifické zajmy, které ale nijak vyrazné nevybocovaly z normy, nebo spise
projevy, které by mohly naznacovat, ze by se néco takového mohlo dit, nebyly tak silné.
Zaroven rodice dlouho necitili zddné podezieni, protoze v jejich okoli nebylo moc prtatel,
ktefi by také méli déti, takze neméli moznost zaddného srovnani. AZ v ramci nastupu do
Skolky, kdy pro Lukase zacalo byt naro¢né zapojeni se do kolektivu, pfiSel rozhovor s pani
ucitelkou, kterd velmi opatrné rodi¢im naznacila, ze je mozné, ze by LukaS mohl mit

poruchu autistického spektra.

S Lukasem jsem méla moznost se poprvé potkat na podpirném sezeni a od té doby
jsem se pravidelné, co nejcastéji to bylo mozné, snazila pomoci pii jeho hlidani, v ramci
n¢hoz jsem se vzdy snazila vytvaiet takovy program, ktery by vyhovoval LukaSovym
zdjmim. Diky témto setkdnim jsem méla moznost troSku lépe poznat situaci LukdSovy

rodiny a zaroven jeho vlastni pohled na svét.

Druhou informdtorkou byla pani Jitka, u jejihoz syna KrySpina, kterému je dnes
sedmndct let, se zacaly v détstvi projevovat mnohé z pfiznakli Aspergerova syndromu.
Mluvily jsme o tom, jaké pro ni bylo stanoveni diagnozy, a o tom, co autismus déti pro rodice
a dalsi ptibuzné znamena a do jaké miry je ovliviiuje. Také jsme ale hovotily o tom, jak tuto

situaci reflektuje sdm KrySpin.

Tteti mou informatorkou byla pani Romana, ktera se svym manzelem kromé tii dalSich
sourozencll vychovava také syna Matéje, kterému byl v détstvi diagnostikovan nizko
funkéni détsky autismus, lehka retardace a ADHD. Rodi¢e od Maté&jova velmi brzkého véku
pozorovali, Ze ma problémy s komunikaci, celkovy vyvoj byl opozdény a méli pocit, jako
by mél tendenci utikat do svého vlastniho svéta. V ramci tohoto svéta si hledal specifické
zajmy, které se liSily od aktivit jeho sourozenct. Vzhledem k velkému pracovnimu vytizeni
pani Romany jsme mély moznost vést spolu rozhovor jen jednou a to pouze telefonicky.
Zajimavé pro me bylo, Ze jsme se velmi oteviené rozpovidaly o tom, do jaké miry je jejich
zkuSenost odlisna od vétSiny ostatnich rodict, se kterymi jsem méla moznost mluvit, protoze

jde o rodinu velice dobfe finan¢né situovanou a oba rodi¢e maji moznost se naplno vénovat
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své praci a zaroven si mohou dovolit velmi nakladnou soukromou péci, kterd vSestranné

rozviji jejich syna.

Patou informatorkou byla samozivitelka Lenka, ktera zije se svymi dvéma dcerami u
jejich prarodic¢i. Mladsi dceti Leontynce byla minuly rok v jejich sedmi letech stanovena
diagnoza vysoce funkéniho détského autismu. Vyznamnym tématem pfi nasich rozhovorech
bylo téma genderu a autismu. Povidaly jsme si spolu o tom, pro¢ naprostd vétSina déti
s diagnosou PAS jsou chlapci, a jak vyznamnou roli hraji spolecenské genderové stereotypy
na vniméni autismu nejenom rodici, ale i détmi samotnymi. Zaroven jsem se ji snazila
pomoci nejen pii hlidani Leontynky, ale také jeji star$i sestry. Pani Lenka se mi totiz svéfila,
ze vzhledem k jejich naro¢né rodinné situaci nebyla po narozeni Leontynky sama bez déti

déle nez jeden den.

Poslednim informatorem byl tatinek Petr, u jehoZ syna Alana byla stanovena diagnoza
nizko funkéniho détského autismu. Ten se projevuje piedev§im sniZenou pohyblivosti,
problémy s navazovanim socidlnich vztahi a nerozvinutou verbalni komunikaci. Pan Petr se
mnou pii nasich rozhovorech sdilel, Ze tato skute¢nost velmi vyznamné ovlivnila v§echny
aspekty jejich rodinného zivota. Pfedevs§im jsme spolu mluvili o tom, jaky tlak se na rodiny
vytvofi v rdmci ziskéni diagndzy a zaroveinl jak se tento tlak manifestuje na rodinnych,

pratelskych a partnerskych vztazich.

Vétsina z rozhovort, které jsem s rodici vedla, trvala mezi hodinou a hodinou a piil,
ale k datiim, ktera z mého vyzkumu pfirozené¢ vyplynula, se pfipojila také témata, kterd

vyvstala z letmych rozhovort pfi setkanich v ramci podptrné skupiny.
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3. Empiricka ¢ast

V ramci této empiricko-analytické kapitoly se zaméfuji na klicova témata, kterd
vyplynula z rozhovort a vypravéni rodict, a ve kterych se tématizuji dopady diagnézy PAS
na ruzné aspekty jejich zivota. S ohledem na vyzkumné otazky zde analyzuji, jak rodice

vnimaji diagnézu ve vztahu ke svym détem, k jejich rodi¢ovstvi a k okoli.
3.1 Moment stanoveni diagnozy

Diagnéza je néCim, co nejen muze mit zdsadni dopad na zplsob, jakym se bude
ptistupovat k lidem, kterych se diagndza tyka, ale také zdsadné€ ovlivni jejich vlastni pojeti
sama sebe a svéta kolem nich. V rdmci rozhovort s rodici jsem zjistila, Ze vétSina z nich byla
prekvapena, ze konkrétn¢ diagnéza je téma, kterym se chci zabyvat. To se ukéazalo ve chvili,
kdy jsem své téma rodi¢im ve skupiné predstavovala. Kdyz jsem tekla, ze zamétenim mé
prace jsou dopady diagnézy poruch autistického spektra na kazdodenni fungovani rodin,
hned mé jeden tatinek opravil, ze je dilezité si uvédomit, ze to neni diagnoza PAS, ktera je
ovliviiyje, ale Ze je to autismus jako takovy. To byl pro mé pomérné zasadni moment. Vedle
toho se zacalo ukazovat, Ze rodi¢e maji k diagnodze a k tomu, co z definice pfedstavuje,
velmi Casto kriticky postoj. Pozd¢ji jsem zjistila, Ze zabyvat se diagnézou jako takovou je
néco, na co vlastn€ velmi Casto ani nemaji kapacitu, nebo maji velmi Spatné zkuSenosti se
stigmatizaci, nepochopenim, ale 1 frustrujicim procesem ustanoveni diagnoézy, do které¢ho
jsou casto proti své vuli dotlaceni. Z téchto diivodl rodice pfistupuji k diagnoze jako
k nalepce, jejiz vyznam je problematicky, ale kterd mé i nékteré konkrétni pozitivni
praktické dopady. Tedy je néCim, co je nezbytné nutné mit pro to, aby mohli zaZzadat o pomoc
nebo ziskali pro své déti asistenty do Skoly, a zdrovent méli néstroj, ktery mtize slouzit pro
komunikaci s jejich okolim. SpiSe aZ v druhém planu je vnimani diagnézy jako néceho, co

jim poskytuje rdmec pro porozuméni jejich ditéti a jakym zplisobem mu pomoci.

Realita ziskani diagnozy je pro rodi¢e sama o sobé¢ stresujici. Nejenom, Ze se na sezeni
s détskymi psychiatry velmi Casto dlouho ¢eka, a to az rok, coz predstavuje podstatny casovy
usek pro vyvoj ditéte. Témér vSichni dotazovani rodi¢e mi také vypravéli, Ze povazuji proces
ustanoveni diagndzy za nedostatecny. V odborné literature se uvadi, ze klinické vySetieni by
se mélo opirat o systematické pozorovani ditéte, k cemuz existuje fada standardizovanych
diagnostickych nastrojii, které je vhodné pouzivat jako integralni soucast vysetfovaciho a

hodnoticiho procesu. U klinicko-psychologického vySetieni déti by tak méla byt zhodnocena
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celkova tiroven vyvoje, pozornost, psychomotorické tempo, motorické dovednosti, iroveil
komunikace, socialni dovednosti a schopnost spolupracovat pfi fizené ¢innosti (Hnilicova,
Ostatnikova 2018). ZkuSenost rodici vSak byva jina. Ke stanoveni diagn6zy ¢asto poslouzila
dv¢ az ¢tyfi hodinova sezeni, pii kterych déti plnily sérii ukold. Takto zjednodusend sezeni
podle rodi¢ti nemohla vérohodné posoudit stav jejich déti, ale spiSe jsou dokladem efektu
smycky (Hacking 1992), tedy jak pro rodice, tak ani pro déti neni slozité reagovat a jednat
tak, jak si mysli, ze by z pohledu détskych psychiatrii reagovat a jednat meli. Napiiklad

v rozhovoru s pani Lenkou zazn¢lo:

, Nam se dlouho nedarilo diagnozu ziskat, coz pro mé bylo nesmirné frustrujici.
VSichni znevalidiuji tu vasi expirience, ale my jsme ji nutné potiebovali. Tou dobou jsem na
to byla uplné sama a uvadeélo mé do zoufalstvi, Ze nam vedeni skoly odmitalo poskytnout
asistenta bez potvrzujiciho papiru. Potom jsme ho nakonec dostali, protoze i treba tridni
pani ucitelce bylo uplné jasny, co se déje. Jenom ta strasliva bezmoc, Ze ja presné vim, jak
se Leontynka projevuje. Jenom je naucend, jak se chovat tak, aby ji méli lidi radi a aby ji

brali. Presné vi, jak to mad udélat a to je néco, co se presné vzdycky délo na téch sezenich.
(Pani Lenka, dcera Leontynka — stanovena diagnoza vysoce funkcniho autismu)

Podobnou zkuSenost méla i pani Jitka, ktera popisovala, ze KrySpin dokaze odhadnout
situaci, v ramci niZ ma pocit, Ze by se mél chovat takovym zpiisobem, ktery dokazal

vypozorovat z rodiny nebo ze Skoly a ktery se od néj ocekava.

., Na mé se tam koukali jako na bldzna, protoze jsme s KrySpinem prisli, on se extrémné
zasoustiedil a opravdu tam najednou nebyla ani znamka toho, zZe by toho aspergera mél mit.
S manzelem jsme se tomu potom smali, ale u nds to bylo tak, zZe jsme se té diagnoze dlouho

snazili vvhnout. *
(Pani Jitka, syn Kryspin — stanovena diagnoza Aspergerova syndromu)

Stanoveni diagnézy bylo pro mnohé rodiny, se kterymi jsem pracovala, dilezité
primarné proto, aby méli v ruce oficialni doklad, na jehoZz zaklad¢ se mohou pokusit ziskat
pomoc pro své déti a pokusit se budovat ramec pro pochopeni a vyssi toleranci ze strany
jejich okoli. Stanoveni diagn6zy s sebou nicméné také prinaselo obavu ze stigmatizace a ze
zjednodusujiciho a podceniuyjiciho ptistupu k jejich détem, jak o tom mluvila naptiklad pani

Jitka:
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., Tatinek Kryspina si dlouho nepral, aby Kryspin byl diagnostikovany. Dlouho jsme se
stanoveni vyhybali, protoze jsme meli velkou obavu ze stigmatizace. I treba v budoucim
povolani. Bali jsme se, Ze nebude mit stejné prileZitosti. Do toho se u nas jeste vyvijel tlak ze
zbytku rodiny. Rodice manzela jsou oba lékari a dlouho méli strach z toho, Ze autismus je

‘

vlastné neco opravdu hrozného. *
(Pani Jitka, syn Kryspin — stanovena diagnoza Aspergerova syndromu)

Rodinné situace pani Jitky vztah k diagnézdm komplikuje také tim, Ze jeji muz,
Krys$pintv tatinek, a KrySpintiv dédecek maji oba pocit, ze sami také maji nékteré z projeva
poruchy autistického spektra. Nikdy ale ani jeden znich necitil potfebu nebo nutnost
oficialni diagnozu ziskat. Pani Jitka mi vypravéla, ze ma dojem, ze u nich doma se o autismu
mluvi jen velmi zfidka, nebot’ neni diivod o ném mluvit. Zaroven Jitka autismus nepovazuje
za validni oznaceni, které by redlné¢ napomdhalo porozuméni jejich synovi, poptipadé
manzelovi, nebo jejimu tchanovi. S jejich odliSnostmi a specifikami se snazi ,,normalné* Zit:

., Kazdy jsme jiny a to je v pordadku. To Ze ja jsem takovd, jaka jsem, neni problém, a

‘

to, Ze Kryspin je taky néjaky, je samoziejmé stejné tak v poradku.
(Pani Jitka, syn KrysSpin — stanovena diagnoza Aspergerova syndromu)

KdyZ jsme mluvily o tom, jestli v jejich Zivot¢ nekdy nastal moment, kdy by se
uvazovalo o stanoveni diagnozy jejitho muze, fekla mi, Ze ma pocit, Ze to nikdy nebylo

potieba.

., Myslim, Ze by to nicemu nepomohlo [stanoveni diagnozy]. Mozna by ani jeden z nich
nemohli délat tu praci, kterou miluji a délaji ji skvéle. Prosté jsou takovi, jaci jsou, a jsou
uzasni. Proc¢ oni by méli byt néjak kategorizovani, kdyz treba ja nebo ty nemusime? My jsme
mu porozuméli, on sam sobé moc hezky porozumél a to staci. U Kryspina to bohuzel bylo
jiné, protoze ty projevy byly hodné silné a ja potiebovala mit moznost poskytnout mu co

¢

nejlepsi moznou péci.
(Pant Jitka, syn Kryspin — stanovena diagnoza Aspergerova syndromu,)

Vypravéni pani Jitky ukazuje na problematické vnimani dopadt kategorizace, kterou
s sebou stanoveni diagndzy ptinasi. Z pohledu Jitky, kdyby byla u KrySpinova tatinka nékdy
stanovena diagnoza, s nejveétsi pravdépodobnosti by nebylo mozné, aby déle vykonaval
praci, kterou vykondva, a to bez ohledu na to, Ze ho nic neomezuje v tom, aby ji vykonaval

r~r

velmi dobfte. Jitka v tomto ptipad€ nardZi na podstatu efektu smycky, jak o ni mluvi Ian
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Hacking. Diagnoéza by s nejvétsi pravdépodobnosti zménila, jak vnimé on sam sebe, jakym

zpisobem ho vnima jeho okoli a v neposledni fad¢ cely zptisob jeho dosavadniho Zivota.

Nicméné ne vSichni rodice, se kterymi jsem pracovala, tematizovali efekt smycky
takto otevien¢ jako Jitka, a to predev§im ti rodice, u kterych pfevazila potieba mit
stanovenou diagnozu jako predpoklad podpory a rozuméni ze strany okoli. Nékteti, jako
naptiklad Romana, byli ptekvapeni, kdyz jsem se jich ptala, jestli diagnoza pro n€ néco

zmeénila a reagovali tak, Ze to je néco, nad ¢im se nikdy moc nezamysleli.

,Standardizovany véci nejsou sympaticky, my jsme veédeli ze je jiny, ale vztah
k diagnozdam pro nas nic neznamenda, pomohlo mi to spis pri vysvetlovani okoli, co se déje,

3

pomohlo nam to omluvit urcity chovani. *

(Pani Romana, syn Matéj - stanovend diagnoza nizko funkcniho détského autismus, lehké

retardace a ADHD)

S odmitavym postojem k diagnéze jsem se tedy u rodict setkavala opakované. Jeden
tatinek, se kterym jsem méla moznost vést kratky neformdlni rozhovor, vystizné
charakterizoval tento sdileny postoj k diagnoze jako ,nutné zlo.”“ Z hlediska rodict je
diagnoza PAS ambivalentni, a jeji stanoveni je pro n¢ moment, ktery simultdnné otevird a
zavira mnoho dvefi, ¢imZ omezuje moznost vydat se jinymi sméry, nez které jsou pfedem
nastavené. KdyZ jsem jednou v rdmci rozhovoru pouZila pfirovnani diagndzy k metafofe
zlaté klece, maminka, se kterou jsem rozhovor vedla, se mnou souhlasila. Metafora zlaté
klece v naSem rozhovoru znamenala, Ze diagnéza détem zajiSt'uje napiiklad materidlni

vyhody, ale zarovei je svym zplisobem svazuje na mist¢.
3.2 Naroky na rodiny

Se ziskanim diagno6zy pro rodice pfichazi velké mnozstvi pozadavki, které z jejich
pohledu jdou nad rdmec péce o mentalni zdravi jejich déti a potieb spojenych s fungovanim
rodiny. Diagndéza od rodi¢li vyzaduje aby svému ditéti a jeho potfebam rozuméli
univerzalnim zpisobem. Aby dbali na to, aby pro déti vytvofili prostfedi ve kterém mohou
byt sami sebou, ale zaroven se od nich ale ocekava, ze ho vychovaji tak, aby mohlo ve
spolecnosti existovat podle zavedenych stanovenych spolecenskych norem, které ale casto

prevazi individudlni jinakost, jak o tom naptiklad mluvila Evelina:
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., Nam se velmi casto stava, Ze nékdo Fekne, Ze nds syn nemad na hfisti co délat. Ze je
nevychovany, protoze si piijcuje hracky od deti bez dovoleni. Pro néj je narocny pochopit,
proc je diilezity se zeptat a poprosit. V tu chvili, kdy se omluvim, ale snazim se vysvétlit, co
se déje, je zajimavé videt, jak bolestiva je pro mé véta, ktera standardné prichazi: tak si ho

ovladejte. Jakoby v jejich ocich trochu ztrdcel lidskost. *
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovena diagnoza deétského autismu a ADHD)

Nalepka diagnozy s sebou nese imperativ ,,Musite mu pomoci®, soucasn¢ pusobi

fatalisticky, a tudiz se rodice jako je Evelina dostavaji pod psychicky tlak.

., Hrozné moc rodicu, kdyz jim nékdo rekne, zZe jejich dité by mohlo byt autista a potom
se to potvrdi na tom papiru [diagnoza], tak se jim zbori svét. Prvni, co udélaji, je, Ze se snazi
zjistit, co to ten autismus viastné je. To je vydési, protoze vSude se doctou, Ze to dité nikdy
nebude schopny Zit samo, Ze bude potrebovat neustdlou péci, pri které rodicum vzhledem

k okolnostem pomoci v Ceské republice nikdo nepomiize.
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovend diagnoza détského autismu a ADHD)

Vétsina rodi¢li mi ziskani diagnézy popisovala jako velmi naro¢ny akt predevsim
proto, Ze prvni dostupné informace o autismu mluvi jako o nééem tizivém, hrozném a jako
o celoZivotnim handicapu, kvili némuz jejich dité nebude nikdy schopné Zit plnohodnotny
zivot. Tato skutecnost mize slouzit jako ukazatel toho, jakym zpiisobem je spole¢nost

pripravena na tyto formy jinakosti (Murphy 1995).

Vyznamné je, Ze pied stanovenim diagnozy by tak tizivé a tzkostné pocity ani
pritomny byt nemusely. Najednou je ale rodice pocit'uji, a to 1 pfesto, ze se pred a po
diagnoze na chovani nebo zdravotnim stavu jejich déti nic zasadniho nezméni. Autismus se
muze projevovat jako tak Siroka Skala specifického lidského jednani, Ze mnoho rodin by
nikdy nezacalo o nutnosti diagnézy premyslet, pokud by se nezacaly u déti projevovat
napiiklad potize se zaclenénim se do kolektivu v ramci Skolniho prostiedi, jako v ptipadé

Eveliny:

,, Potom prisel rozhovor ve skolce s pani ucitelkou a ta kolem toho hodné
naslapovala, ale ja se ptala na rovinu, co si mysli, Ze se déeje. Jestli se néco déje a co se
s tim ma délat. Ja jsem clovek, ktery ma rad primost, aby se to mohlo resit. My jsme méli

Stesti, protoze tahle pani ucitelka méla vystudovanou specialni pedagogiku, takze se k tomu
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uméla postavit. Mnoho rodicii tu prvotni informaci absolutné odmitne, zpanikari a potom

teprve zacina to martyrium a ten kolotoc toho, co vSechno c¢lovek musi zjistit. *
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovena diagnoza deétského autismu a ADHD)
V podobné duchu mluvil i pan Petr:

., Kdyz si na internetu prectes o autismu, tak to piisobi jako konec sveéta. To je tak
strasna predstava, Ze nebude fungovat nic, ze to dité nebude fungovat, ze ty jsi Spatny

rodic. Z toho se nezblaznit neni jednoduchy. *
(Pan Petr, syn Alan — stanovena diagnoza nizko funkcéniho deétského autismu)

Tlak diagnézy na rodi€e ma jesté¢ dalS§i rozmér. RodiCe citi, Ze prav€é oni musi
stoprocentn¢ porozumét svym détem. Rodi¢ musi byt tim, kdo vysvétluje, zprostredkovava
pomoc a je komunika¢nim prostiedkem v momentech, kdy se jeho dité vyjadrit nedokaze.
Ve chvili, kdy se u déti zacne projevovat frustrace, tfeba vyvolanad neschopnosti vyjadfit
néjakou potiebu, musi rodi€ zasdhnout, a to rychle a efektivné, porozumét nevyicené potiebe
svych déti a vyfesit tak vSechny nastalé situace. U toho nesmi citit on sdm zadnou frustraci
nebo stud, protoze kdyz jde o déti, neni ve spolecnosti prilis akceptovatelné oteviené mluvit

0 tom, co je na vychové tizivé.

Nad ramec vSech téchto pozadavki se pridava dalsi, a to ten, Ze se od rodict o¢ekava,
ze je bude diagndza mobilizovat smérem k vefejnosti, tedy Ze se budou aktivné podilet na
budovani porozuméni lidem s poruchami autistického spektra a pokusi se spolecnosti
pfibliZit jejich situaci, coz by v idealnim piipad€ mohlo vést k pfistupnéjsi pomoci. Jenze
rodice, se kterymi jsem pracovala, se shodli na tom, Ze na tuto osvétovou ¢innost prosté
nemaji silu, protoZe jsou zaméstnani neptetrzitou péci v prostfedi, ve kterém chybi

systémova nastaveni podpory.

., Lobbing a néjaky aktivismus ze strany rodicii je velmi slaby, protoze rodice opravdu
nemaji kapacitu se tim zabyvat a ostatni skupiny nejsou zainteresovany, protoze z toho
nemiizou vydelat. TakzZe neni ten potrebny tlak na zakonoddarce, ani na pojistovny. Spoustu
deti neni samostatnych a potrebuji nepretrzitou péci. Stacionare jsou to posledni, ale skoly

Jjsou problém, aktivity jsou problém, vsechno je problém, protoze nas nikde nechtéji.

(Pani Evelina, syn Lukas - stanovend diagnoza deétského autismu a ADHD)
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Vycerpanost rodict, jejichz deéti potiebuji neptetrzitou péci, se mize odrazet i na
vyuzitelnosti pomoci. Kdyz jsem méla moznost mluvit s clenkou vedeni nada¢niho fondu,
vypravéla mi, Ze obc¢as se jim podafi vymyslet a zrealizovat program pro rodiny s détmi
s PAS, v ramci néhoz se zatidi vSechno v¢etné moznosti dopravy. Nakonec ale, 1 kdyZ o
takovou pomoc byl velky zéjem a vSichni byli za takovou nabidku velmi vdé¢ni, skoro nikdo
nemohl pfijit, protoze to bylo néco nad ramec, na co uz neméli kapacitu. Byl by to stres
navic, a to 1 za predpokladu, Ze se pro n¢€ vSechno zaridi. Rodiny se tak ocitaji v zaCarovaném
kruhu, ze kterého je narocné se dostat. Takové situace ukazuji, Ze bez systémové podpory,
bez infrastruktur a materialni pomoci, jakékoli nadstavby, ackoli jim nelze upirat dulezitost,

nebude mozné vyuzivat.

Pokud i ptes vSechny ptekazky rodi¢e zvladnou péci, po které vola diagnodza, ale pro
kterou neexistuje realnd podpora ve spoleCnosti, pfichazi na scénu rovina partnerskych a
jinych rodinnych vztaht, u nichz se o¢ekava, ze budou téz plnohodnotné. Toho je ale naro¢né
docilit za predpokladu, Ze péce o déti s PAS miiZe byt Casove 1 energeticky nakladna. Rodice
na sebe navzajem nemaji ¢as nebo jeden z rodic¢l musi na tkor své kariéry uptednostnit péci
o své dité. Vysledkem je napéti v rodinnych vztazich, Casto v podobé vzijemného
pométovani roli a vycitdni si nedostatecné miry péce. Horizont budouciho, ve vztahu

k soupeficim narativum péce a pozornosti, se stava obzvlast’ tizivym, jak vysvétluje Lenka:
b 9

., Nas vztah s mym byvalym manzelem (tatinek Leontynky) to vsechno ovlivnilo hodnée.
Jakykoli aspekt soukromi okamzité zmizel. To se stane pokazdé, kdyz se vam narodi dite, ale
s vidinou, Ze jednoho dne zase budete mit mozZnost byt jenom sami dva. U déti s poruchou
autistického spektra takovy predpoklad nemate. A ackoli ji milujeme bezmezné a nikdy
bychom nic nezmenili, tak to vytvari hrozny napéti. Oba jsme se taky dlouho bali vict nahlas,

Ze je to néco, co nas desi. Hodné negativné to ovlivnilo nasi komunikaci. *
(Pani Lenka, dcera Leontynka — stanovena diagnoza vysoce funkcniho autismu)

Podobné situaci vnimal i Petr, ktery poukazuje na ¢astou reakci rodi¢t na dopady diagnézy

na partnerské vztahy, a tou je sebeobvinovani:

To, Ze jsou na to rodice sami je sice miize hodné rychle spojit, ale stejné tak rychle je
to miize zase okamczité rozdeélit. Do toho prichdzi jeste aspekt studu a viny, coz jsou emoce

zcela prirozené, obzvlast na zacatku. Jen je narocné to vsechno korigovat.

(Pan Petr, syn Alan — stanovena diagnoza nizko funkcniho détského autismu)
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3.3 Reakce verejnosti a okoli

Dalsim klicovym mistem, kde se diagndza uskuteciiuje, je Sirsi okoli, ve kterém se
rodi¢e s détmi pohybuji. Pro rodice, se kterymi jsem pracovala, je prostiedi pratel, hiist' nebo
Skoly casto konfrontaci s negativnimi reakcemi na jejich déti i na né¢ samotné. Rodiny
v mnoha aspektech ovliviiuje neustalé vystaveni se nevyzadanym hodnocenim, o cemz

v rozhovoru vypravél Petr:

. My jsme prisli o skoro vSechny pratele, zoufale jsme potrebovali nasi situaci sdilet,
konzultovat. Ve chvili, kdy se nam narodil syn, ktery potieboval nepretrzZitou péci, jsme se
na pomerné dlouhou dobu zamérovali jenom na néj, vSechno ostatni slo stranou a s tim i
nasi pratelé. Malokdo z nich tohle dokazal pochopit a prijimat. Kdyz uz jsme se s nékym
videli, bylo jasné, Zze budeme mluvit o ném, protoze nic jiného jsme tou dobou neresili. Tohle

je néco, co vsem po case zacalo lézt na nervy. “
(Pan Petr, syn Alan — stanovena diagnoza nizko funkcniho deétského autismu)

Postupné zacalo zrozhovori vyvstivat, Zze mnoha lidem je ptedstava poruch
autistického spektra nekomfortni. Ackoli jsou ptatelé rodin, kterych se toto téma tyka,
ochotni o PAS mluvit a zcitlivovat se v porozuméni jejich zkuSenosti, neni bézné, ze by jim
nevadilo byt pfimo s poruchami autistického spektra konfrontovéani. Takovou ,,konfrontaci*
by mohla byt napiiklad pomoc pfti hlidani. Z rozhovort jsem se dozvéd€la, Ze sehnat hlidani
pro déti s poruchami autistického spektra je extrémné komplikované, a kdyZz se podafi
nekoho na hlidani sehnat, byva to velmi nakladné. Pomoc od ptatel by mohla predstavovat
obcasné feSeni, ale sdilena zkuSenost rodin je spiSe takova, ze malokdo je takovou pomoc

ochotny poskytnout. Slovy Eveliny:

., Nikdo si Lukaska jen tak nevezme a nebo kdyz si ho vezme, tak s nim nechce chodit
vSude. Museli by ziistat doma, Lukas nechce prespavat nebo tak, ale jde to. Jenomze nikomu
se do toho nechce. Ja to ale chapu naprosto. Myslim, Ze lidem jsou nejvic neprijemny ty
pohledy, kdyz Lukas néco nékdy udéla, lidi na to reaguji, vzdyt to sama znds. Ne vSichni

chteji zazZivat ty reakce. Ani ja na to obcas nemam Zaludek, takze se nikomu vlastné nedivim. *
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovena diagnoza détského autismu a ADHD)

O podobné zkuSenosti odmitavého postoje lidi ke zjisStovani vice informaci o zivote
s poruchami autistického spektra mi vypravéla Klarka, ktera je soucasti vedeni nada¢niho

fondu. Tento nada¢ni fond mimo jiné pravidelné potada akce, které si kladou za cil zvysit
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povédomi o zivoté s poruchami autistického spektra. Takové akce maji vétSinou format
informacéniho stanku s doprovodnym programem pro déti. Idedlnim mistem pro takova
setkani byvaji ndkupni centra, kde je diky vyssi koncentrovanosti lidi vétsi pravdépodobnost,

ze se n¢kdo ptijde ke stanku podivat.

,, Postupem casu se bohuzel ukdazalo, Ze lidi to zajima jenom pokud jsou sami nécim
takovym ovlivneéni. Ale hrozné nerada bych lidem krivdila, mam takovou zkusenost, ze lidi
obecné moc radi pomahaji. Jenom je trosku frustrujici, Ze pokud prijdou k tomu stanku a
zjisti, Ze nikdo po nich nechce nic prispét, jenom chceme upozornit na to, ze o autismu by se
mélo vic mluvit, neni to najednou dostatecné atraktivni. Lidi maji pocit, Ze se toho najednou
mdlo deje. Oni chtéji akci. Potom je tady druha rovina, o které jsem obcas i mluvila

s rodicema, ze lidi k autismu pristupuji, jako kdyby byl nakazlivy.“
(Klara, clen vedouciho tymu nadacniho fondu)

Chovani nebo vzhled, ktery je povazovan za nestandardni, ¢asto vyvolava v okoli
diskomfort. O takové zkuSenosti v souvislosti s t€lesnym postizenim piSe Robert Murphy
(1995), ale stejnym zpiisobem lze rozumét 1 autismu, nebot’ projevy déti jsou vnimany jako
odchyleni se od socidlni normy. Jak zdlraziiuje Murphy, predsude¢ny pfistup k jinakosti a
disabilit¢ lidi vede k degradaci jejich socialniho postaveni. Tato skuteCnost navazuje na
spoleCensky normativ touhy po zdravi, kterou lidé s disabilitou znejistuji, ztélestuji
skutecnost, Ze ideal krasy, zdravi a ispéchu neni samoziejmosti. Tim se stavaji pfipominkou,
ze spolecnost je prostoupend nerovnosti a bolesti a Ze neni nikdo nedotknutelny (Murphy

1995).

Pii rozhovorech rodice ¢asto dospéli k zaveéru, Ze 1idé si pievazné tidi t€émito normami
a idealy, a pokud se objevi nékdo, kdo neni schopen podfidit se témto ocekdvanym normam
a idealim, vzbuzuje to u ostatnich podeziivavost a odmitavou odpovéd’ na takové jednani. I
j& jsem zazila pti hlidani déti s PAS situace, béhem nichz se ukazalo, Ze autistické déti jsou
vSeobecné pojimané jako ,,nevychované®. V situacich, kdy se rodiny pokusi nékomu
by bylo spolecensky bézné, byvaji zicastnéni lidé zaskoCeni a takovou situaci vétSinou

opoustéji. Tuto konfrontaci se znejisStujici jinakosti popsala naptiklad Evelina:

,,Jd tohle moc dobre znam, ale zase nechci odsuzovat lidi, prosté maji nauceny to svoje

a cokoli, co se vymanuje z néjakych smérnic, je divny. Paradox je, Ze kamkoli se otocis, tak
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ze vSech stran te lidi vybizeji, at jsi jiny a origindlni, ale jakmile nekdo opravdu jiny je, tak

«

je to Spatné. *
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovena diagnoza deétského autismu a ADHD)

Vétsina rodin se shodla na tom, zZe neocekavaji od okoli, ze se jim podafi porozumeét
tomu, jaké je pro déti zit s poruchou autistického spektra, ale dulezit¢ by bylo, aby je
nesoudili. Aby se nesnazili nestandardni chovani zjednodusit tim, Ze déti jsou nevychované
a rodi¢e by méli vice dbat na jejich edukaci, ale aby se pokusili porozumét tomu, ze neni

potieba takové situace hodnotit.

,,Ja bych si prala, aby lidi nemély ty pohledy a komenty a nevyzadany rady. Ale chapu
to, protoze ja sama mam obcas tendenci mit néjakou reakci, ale rikam si: Co ty vis? Ty viibec
nic nevis. Lukas je v tomhle velka skola pro nds pro vSechny. To, Ze se chova trosku jinak, je

prece v poradku, je to v poradku. Tak to prosté je.
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovena diagnoza détského autismu a ADHD)

Jeden z divodd, ktery mi rodiny popisovali jako klicovy pfi odmitavém postoji okoli
k détem s poruchami autistického spektra, jsou potencialni projevy nasilného chovani déti,
které jsou vétSinou vyvolany jejich frustraci, Ze nejsou schopni vyjadfit vlastni potfeby. Tyto
projevy vyvoléavaji silné reakce v jejich okoli. Je pochopitelné, ze takové jednani je potieba
velmi efektivné fesit, ale na rodiny, pro néZ podobné situace byvaji nesmirné stresujici, je
dilezité neklast dalsi naroky, aby své déti dokdzaly vzdy perfektn€, neomylné a s ledovym

klidem ,,korigovat*.

., Zacali se délat nacviky, hlavné kwviili skole, protoze tam se zacaly projevovat vzteky.
To proto, Ze citil, Ze se potrebuje vyjadrit a nedokdze to, tak si utikal do téch svych
obsesivnich veéci, aby se uklidnil. Neni agresivni, coz se casto déje, protoze ty déticky maji
v sobé agresi, protoze nevi, co se s nima déje a velmi casto maji sensory overload, ale my
jsme s Lukaskem pracovali od jeho tii let, aby tohle zvladal tak, aby to pro néj nebylo tolik
frustrujici. On v ramci toho, Ze je vystresovany, tak se mu vyrazné zvysi hadina kortizolu.
My jsme s nim hodné pracovali a snazili se ho nechat byt sam sebou, proto je taky tak

pracny.
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovena diagnoza détského autismu a ADHD)

,,Alan ma obcas tendenci projevovat frustraci agresivne, ale ta agrese je smerovana

k nemu samotnému. Pamatuju si, Ze jednou jeho maminka s nim byla sama doma a tou dobou
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Jjsme jesteé nemeli vyzkouseny co ho uklidiiuje a on dostal zachvat. To bylo pro ni naprosto
strasny, protoze on je hodné silny a kdyz si sam zacne ublizovat, fyzicky mu v tom nejdiiv
nedokdzala zabranit. To pro ni i pro mé byl jeden z nejstarsich momentii. A nez se clovek

nauci, jak tomu zabranit, tak je to strasny obdobi “
(Pan Petr, syn Alan — stanovena diagnoza nizko funkcéniho deétského autismu)

Kdyz jsem s rodinami mluvila o tom, co by dle jejich ndzoru méla vetejnost o
poruchach autistického spektra védét, poptipadé jak by se o nich mélo mluvit a uvazovat,

vetsina rodiclt mluvila o tom, ze potfebuji porozuméni, pochopeni a toleranci, nikoli litost.

,, Litost je skoro az krutd. Tady neni ceho litovat. Autismus, stejné jako jakékoli lidské
Jinakosti, s sebou prinasi mnoho krasného. Nikdo mé nemusi litovat za to, Ze mam
uzasného syna. Jediné, co bych potiebovala je, aby se zapracovalo na pristupnosti pomoci,
aby si rodice nemuseli viechno platit sami a aby aspon cdstecné néco pokryla pojistovna.
Tohle kdyby se delo a spolecnost by byla tolerantnéjsi, tak bych byla velmi stastna.
Chovani déti neni koncentrovana patologie. Tezké to ma cela rodina, je potireba byt
opatrny pri litovani rodici, je tady jejich dite, lidska bytost, na jejiz existenci neni nic
Spatného, respektive ta jinakost neni v nicem Spatna. To, jak se pristupuje k této jinakosti,

je to, co vytvari ndarocné situace.
(Pani Jitka, syn Kryspin — stanovena diagnoza Aspergerova syndromu)

Velmi podobné to vnima i pani Evelina, ktera také zdtraznovala, ze problém neni

v jinakosti déti, ale ve socio-materidlnim nastaveni Ceské republiky:

., V Cechdch neni v ramci autismu skoro Zddnd pomoc, vSechno musi platit rodice sami,
mohou dostat néjaky prispévek, ale pojistovna nic neplati, vSechny ndcviky a tréninky stoji
hrozné moc penéz a bohuzel ta pomoc je nulova. Spoustu autistickych déti maji problémy,
protoze mozek je propojeny s Zaludkem a se stievy, takze maji problémy s jidlem a je
potieba kupovat riizné suplementy a to je vsechno hrozné drahy a spoustu lidi na to

nemaji.
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovend diagnoza deétského autismu a ADHD)

Rodiny se celkové pfi reflexi situace v Ceské republice zabyvaji aspektem porozuméni

a tolerance a finan¢ni pomoci. Za ptedpokladu, Ze by se tyto aspekty fesily soucasné a doslo

vvvvvv

poruchy autistického spektra tykaji, ale také jejich rodic¢u a rodin.
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3.4 Inkluze

Diulezitym tématem, které provazi poruchy autistického spektra a které diagnoza
otevira, je vzdélavani déti, zakl a studentl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Specidlni
pedagogové proces postupného prosazovani inkluzivnich postupl v ¢eském vzd€lavacim
systétmu vnimaji v oblasti vyvoje pfistupu spolecnosti k osobdm s postizenim ¢i
znevyhodnénim jako logicky stupenl integrativniho principu. (Zilcher, Svoboda 2019).
Podstatou inkluzivniho vzdélavani by mélo byt akceptovani individualnich potfeb vsech
zaku a studentdl, dliraz na kvalitu pro vSechny, jeZ se Gcastni vzdélavaciho procesu, zapojeni
viech a celkovy prospéch (Zilcher, Svoboda 2019). Skolstvi a bezpeéné vzdélavani je néco,
co je pro rodiny zasadné diilezité, pfi¢emz situaci v Ceské republice reflektuji jako vyrazné

nedostacujici.

Naptiklad s pani Evelinou jsme mluvily o tom, Ze inkluzivni vzdélavani je velmi
dalezitym krokem smérem k tolerantni spolecnosti, ale neni ustanovené takovym zpisobem,
aby bylo opravdu efektivni. Misto zohlednovani individualnich potieb, coz by mélo byt
podstatou inkluzivniho vzdélavani, se podle rodic¢t od déti Casto ocekavaji nerealistické

vysledky a jsou uvadény do prostiedi, ve kterém nejsou schopny se efektivné ucit:

My jeste vypadli z toho vzdélavaciho systému, protoze je udéland inkluze a v ramci
inkluze vsechny deti patii do inkludované spolecnosti, coz je uzasny, ale je to udélany tak,
Ze to nefunguje, protoze ty deti potrebuji obcas klidovou mistnost, potrebuji mit moznost
soustredit se na jednu véc. Lukaskiiv nejvetsi problém je hyperaktivita - vSechny informace
maji stejnou hodnotu - a nez to zpracuje, tak je to prosté mimo tridu. Potom se frustruje, zZe

to nestiha a casto je vyCerpany, protoze téch jevii je hrozné moc. “
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovend diagnoza deétského autismu a ADHD)

Luka$§ chodi do skoly, kterd byla znama tim, Ze pro své zaky vytvafi inkluzivni
program jiz od roku 2006 a ptivodné byla inkluze zavedend zplsobem, ktery podle pani
Eveliny fungoval. Déti mohly mit specialni vzdélavaci programy a vlastni u¢ebnu a inkluze
se tykala nékterych spoleénych aktivit jako byl napiiklad télocvik. Vyuka vSak byla

ptizplisobena individudlnimu tempu Z4k. V soucasné dobg, ale toto:

., neni mozny, takze vsichni jsou dohromady a téch déti, obzvlast v Praze, je v jedné

tride hrozne moc, takze to je dzungle “, je ptesvédCena Evelina.
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Pro rodiny nemoznost vzdélavat své déti tak, jak by potitebovaly, pfinasi velmi
intenzivni strach o jejich budouci zivot. Pani Romana se mnou mluvila o tom, jakym
zpusobem ovliviiuje porucha autistického spektra jejich syna v situaci, kdy si mohou dovolit
tu nejlepsi péci. Bez ohledu na tuto skutecnost se jim dlouho nedatilo poskytnout Matéjovi
prilezitost takového prostiedi, kde by mu bylo dobie a mohl se soustiedit na uceni. Takova

moznost se naskytla teprve minuly rok, a to jen diky konexim znamych.

My jsme méli velkou vvhodu v tom, Ze si muzeme dovolit asistentku a ucitelku domii.
Protoze v Matéjové pripade integrace driv viibec nefungovala. Socialni interakce mu
zpuisobovali velky stres, a tak jsme to dlouho Fesili izolaci a vzdeélavanim doma. V béznych
Skoldach byl vnimany jako problematicky, coz ve mné vyvoldvalo pocit, Zze nemiize byt jind
cesta nez vyuka doma. Ale on do skoly vidycky chtél jit, bere svoje vzdélani hodné
zodpoveédné, tak se nam podarilo ho loni dostat do skoly pro déti s poruchami uceni. Tam je
moc spokojeny. Ale realita je takova, ze bez znamych, by se nam ho tam moznd nikdy dostat
nepodarilo. Nedovedu si predstavit, jak narocnd takova situace musi byt pro rodiny, které

“

nemaji prostiedky nebo znamosti.

(Pani Romana, syn Matéj - stanovend diagnoza nizko funkcniho détského autismus, lehké

retardace a ADHD)

To ale stale neméni situaci, které se pani Romana a zaroven vétSina ostatnich rodict

obavaji, a to je otdzka integrace v obdobi dospélosti.

,,Ja nikdy neméla tendenci se nad tou situaci zamyslet moc filosoficky, je tady ta
diagnoza, to je jasny, ale co ja potiebuju jsou tri veci: zaprvé potiebuju, aby fungovalo
zdravotnictvi, ale to se mi zda, zZe se hodné zlepsilo. Déti s autismem berou prednostné a tak,
ale horsi je to skolstvi. Hledat Skolu je neskutecne zdlouhavy a bolestivy proces. Mista ve
Skolach vibec nejsou a kdyby nebyly specialni organizace, tak by nebyly ani zadny krouzky.

A za treti, a to je ted’ pro nds otazka nejduleZitéjsi, jak ho integrovat jako dospélého. “

(Pani Romana, syn Matéj - stanovend diagnoza nizko funkcniho détského autismus, lehké

retardace a ADHD)

Obavy o budoucnost svych déti sdileji vSichni rodice, se kterymi jsem méla moznost
vést rozhovory. Nekteti z nich maji obavu o to, kdo se bude o jejich déti starat, az oni toho
z jakychkoli davodi nebudou schopni nebo prozivaji strach, ze jejich dit€¢ nebude schopné

najit si uplatnéni a zapojit se diky tomu do spolecnosti.
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,,Ja si myslim, Ze je diilezity nepropadat panice a spis uvazovat o tom, jak by se dali
vyuzit ty jeho silny stranky, myslim, Ze by byl genidlni strojvedouci, nebo zapojit ho do prace,

ktera je vizualne, nebo zvukove stimulujici, to by mohla byt cesta, ale problém je ta diagnoza.
(Pant Evelina, syn Lukas - stanovena diagnoza detského autismu a ADHD)

Na tomto misté palCivé vystava problematika diagnozy. Konkrétné v piipadé LukasSe
se po n¢kolika letech od stanoveni diagndzy provedl test inteligence, ktery vysel tak, ze by
m¢él byt retardovany, coz rozhot¢ilo nejen Matéjovu rodinu, ale také jeho asistentku a tiidni

pani ucitelku.

., Lukaskovi vysel tak, Ze je retardovany, coz rozhodné neni pravda, je to velmi
inteligentni dité a ty testy jsou udélany na déti, které autismus nemaji a to absolutné
neodpovida. Tohle kdyz jsme vekli jeho asistentce ve Skolce, tak méla zdachvat smichu a
Fikala: ja vam dam retardovany. Takze spousta rodicu, kteri na to maji silu ve svété bojuji
za to, aby se to testovani postavilo jinak, aby se to vsechno destigmatizovalo, aby to nebylo:

‘

jezis marja ty jsi autista, a Zivot pro tebe konci.
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovend diagnoza détského autismu a ADHD)

Nepiesné zavery spojované s diagndzou, mohou zesilit efekt smycky a tim i1 ovlivnit
déti do budouciho zivota. Hodné rodi¢t, jak o tom vypravi pani Evelina, i1 z tohoto diivodu

na testovani se svymi détmi radéji nechodi viibec.

Najit vhodné sméfovani do budoucna, ve kterém by své specifické schopnosti mohli
vyuzit a nebyly by divodem ke stigmatizaci a vy€lenéni, je podle rodict do velké miry
zavislé na fungujici asistenci a individudlni podpofe. Vzhledem k omezenym moznostem pii
hledani asistenta, obzvlasté u déti, které maji nizko funkéni autismus, se vSak do této role
musi postavit rodi¢ saim. Takova situace ale pravé vyvolava obavy z budoucnosti. Jisté
uklidnéni rodich mohou pfedstavovat sourozenci déti s PAS, nebo jini ptibuzni, na které by
bylo mozné v budoucnu delegovat ¢i distribuovat podporu a asistenci, kterou rodice
vykonavaji. Jak ale zdlirazitiovaly Lenka i Romana, je to spiSe zaplatovani soucasného stavu

nez systémového feSeni:

,,Ja vim, Ze Leontynka je Sikovnd, ale jsou situace ve kterych neni schopna se o sebe
starat sama. Obcas potrebuje asistenci. Moje velky Zivotni dilema je, jak zapojit jeji ségru.

Trochu citim, Ze neni fér, abych ji prosila, aby se o svoji ségru postarala, ale Leontynka
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kromé nas dvou a jejich prarodicii nemd nikoho. Takze se obdavam, Ze jina moznost, nez jeji

sestricka jako opatrovnik nebude. *
(Pani Lenka, dcera Leontynka — stanovena diagnoza vysoce funkcniho autismu)

My hodné pripravujeme Matéjovi sourozence na to, Ze se o néj jednou budou muset
postarat, tak to prosté je. Neda se s tim nic délat, my se samoziejme muzZeme snazit sebevic
ale rodina si nakonec bude muset pomahat. Pro né ta situace ted’ neni uplné jednoduchad,
protoze casto narusuje jejich osobni prostor, stydi se za néj a tak, ale z toho vyrostou a nauci

‘

je to toleranci. *

(Pani Romana, syn Matéj - stanovend diagnoza nizko funkcniho détského autismus, lehké

retardace a ADHD)

Imperativ péce vychdzejici z diagnozy, ktery se vSak nepromita v socio-materidlnim
nastaveni Ceského statu, tak nuti rodice skladat stiipky riznych forem podpory a asistence,

které mohou vyzadovat vysokou dan predevsim u téch nejblizsich. Obavy rodic¢t, aby pftilis

neovlivnili budouci Zivoty svych déti, vystizn€ verbalizoval Petr:

,,Ona je to prace na plny uvazek, ja se bojim, aby to pro né nebylo do budoucna prilis,
ale je strasny, Ze v podstaté ted nemdame jinou moznost. Ja bych udélal vsechno pro to, aby
tohle brime, tim myslim to brimé ty nepretrzity péce, nikdy mit na sobé nemuseli, ale zarover

nevim jak to udélat jinak.

(Pan Petr, syn Alan — stanovena diagnoza nizko funkcniho deétského autismu)
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3.5 Genderové stereotypy a jejich dopady na vnimani poruch

autistického spektra u déti

Vztahem mezi genderovymi kategoriemi a autismem se zabyva velkd fada odbornikd,
a to od klinickych a neurobiologickych az po etiologické (Lai 2015). VSeobecné se
predpoklada, ze muzi jsou nachylnéjsi k porucham autistického spektra Castéji nez zeny
(Capova, Neumann 2001). Takové tvrzeni dopliiuje pozorovany predpoklad, Ze Zeny s nizce
funkénimi poruchami autistického spektra maji vétsi predispozice pro zadvaznéjsi projevy,
nez jaké jsou bézné u muzi, a naopak zeny s vysoce funkénimi poruchami autistického
spektra jsou velmi Casto na zdkladé mirnych a obcCas téméf nezaznamenatelnych projevi

pod-diagnostikovany (Kirkovski 2013).

Prvotné jsem v rdmci svého vyzkumu mluvila jen s rodici, jejichZ déti byli chlapci. Od
vedeni nadac¢niho fondu jsem se dozvédéla, Ze sezeni se historicky nikdy neucastnila zadna
rodina, ktera by méla dceru s poruchami autistického spektra. Stejnou informaci mi potvrdila
Jitka, kterd mi jako prvni naznacila, Ze divodem miize byt, ze divky maji obecné jinou
zkuSenost nez chlapci a to nejen s prozivanim poruch autistického spektra jako takovym, ale
1 s jejich diagnostikovanim. Az pozdé&ji jsem dostala kontakt na Lenku, kterd mi povédéla o
tom, jaké to je zjeji zkuSenosti s divkami. V pribé¢hu vyzkumu se tak vynofilo téma

genderovani diagnézy PAS a vnimani role divek ve spolecnosti.

Podle Lenky u chlapcii je casto tolerance jakékoli jinakosti mnohem vyraznéjsi.
Cast&ji se jim promiji, jsou-li nepozorni, hyperaktivni, ,,zlobivi, nebo jsou naopak méné
komunikativni, vice uzavieni do sebe a vyhybajici se kontaktu s ostatnimi. Podobné chovani

je unich povaZovano za béZné.

., Kluci nejsou ani zdaleka tak kritizovani za to, Ze se nechovaji tak, jak bychom si od
nich prali. Nejsou nutné nevychovani, jsou prosté zivi a ocekava se, Ze z toho driv nebo
pozdéji vyrostou. Od holcicek se naopak ocekava, zZe budou mirnéjsi, pratelstejsi, ze budou
davat pozor a hezky se usmivat. Je to absurdni, ale je az neuvéritelny, jak hluboky to ma na

«

né viiv.
(Pani Lenka, dcera Leontynka — stanovena diagnoza vysoce funkcniho autismu)

Na tento normativ poukazovala i Evelina, ktera popisovala, Ze LukdSovy projevy byly

casto opomijeny, protoze byl povazovany za zivé dité, coz bylo vniméno jako béZné:
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., 1 v kontextu ostatnich deti jsme si toho nikdy nevsimali, byl venkovni dité, miloval byt
v pohybu, venku, a kdyz najednou musel chodit do skolky, kde byl Fad, hodné ho to vykolejilo.
Ale ani to nas nijak neprekvapilo, protoze tieba i pani doktorka nds ujistovala, Ze to urcité
nic nebude. Byl velmi veselé dité, rozlitané a to vsichni povazovali za normalni. Je to prosté
raubiv, nikdy nevydrzi v klidu a nedari se mu poslouchat rad, ale to je prece normalni, je to

kluk, ti to tak maji. *
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovena diagnoza deétského autismu a ADHD)

Divky, které od ran¢ho détstvi mohou citit, Ze by nemusely byt pfijimany, budou-li se
chovat jinak, nez se od nich ocekéava, maji tendenci chovani svého okoli zrcadlit. Zajimavé
je, ze ackoli se nezda, ze by pro mnoho déti s PAS, se kterymi jsem méla moznost se setkat,
bylo dulezité zaclenit se mezi ostatni, divky mohou citit, Ze se od nich o¢ekava, ze to pro né
bude dillezité, a tak minimalné v pfipadé Leontynky a nékterych dalSich dé€ti se naudi, aby

to pro n¢ dulezité bylo.

., Leontynka ve chvili, kdy se zacala socializovat jinde nez v rodiné zacala projevovat,
Ze citi, Ze je jind. Mé to hodné prekvapilo, protoze do té doby se u ni nikdy neprojevilo, Ze by

vvvvv

zacala hodné moc snazit, aby zapadla, pritom bylo videt, Ze ma rada sviij sveét, Ze se v nem

«

citi moc dobre.
(Pani Lenka, dcera Leontynka — stanovena diagnoza vysoce funkcniho autismu)

To ale neni jediny pozadavek, ktery se na divky klade. Povazuje se u nich za dilezite,
aby byly milé, usmévavé, pfijemné, hodné a poslusné. Pokud tohle vSechno splni, lidé je
¢asto podle zkuSenosti rodicii vice pfijimaji. Déti si tak hledaji rizné zplisoby, jakymi se jim

dafi zrcadlit své okoli.

,,Leontynka se treba naucila pocitat si, jak dlouho ma udrzovat ocni kontakt. Obcas
ale zapomene, Ze ma pocitat jenom v duchu a tak se stava, teda hlavné spis driv se to stavalo,
ze s ni ¢lovek mluvi a ona se na vas kouka a nahlas si pocita. Ale to neni jedina véc, kterou

I3

se naucila, aby si o ni lidi nemysleli, Ze je divna. *
(Pani Lenka, dcera Leontynka — stanovena diagnoza vysoce funkcniho autismu)
U Leontynky se tlak jejiho okoli projevil natolik, Ze se naucila upln¢€ proménit primarni

pfiznaky, podle kterych byva PAS diagnostikovana. Od ostatnich rodict jsem se dozvedéla,

ze to neni nic neobvyklého. V ptipad¢ Leontynky, u které se autismus projevoval pievazné
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problémy s komunikaci a neschopnosti orientovat se v socidlnich situacich, se postupem
Casu pretransformoval spiSe na velmi silné zachvaty uzkosti v nekomfortnich situacich. Mezi
n¢ patii naptiklad zména planti, naruseni rezimu, nebo komunikace, na kterou piedem nebyla
pripravena. V takovych chvilich u ni dochézi k hodné¢ silné reakci béhem niz se schouli do
klubicka a neovladatelné se tiese. Naopak v komunikaci si osvojila vzorce chovani, které se

ji osvédcily.

., Kdyz se tohle stane, tak je to pro nas vSechno hrozne narocny [Lenka reaguje na vyse
popsanou situaci]. Dlouho jsme nevedeli jak s tim pracovat. Jednou jsme se pokusili zkusit
to udeélat s ni, aby vedela ze v tom neni sama. To mélo zajimavy efekt. Jakoby ji to nastavilo
zrcadlo a méla jsem pocit, ze ji trochu vydésilo, videt jakoby reflexi toho jak ona se citi.

¢

Nebo mozna jak vypada pred ostatnimi.
(Pani Lenka, dcera Leontynka — stanovena diagnoza vysoce funkcniho autismu)

Leontynka si jednu dobu memorovala socidlni interakce. Nebylo pro ni nikdy
prirozeny si s nekym povidat. To se projevovalo tieba tak, ze kdyz na ni nékdo zacal mluvit,
ona sice vedéla, zZe na ni nékdo mluvi, ale vitbec nijak na to nereagovala. Nebo odpovidala

hodné opozdene. Taky ji trvalo, nez se naucila rozeznavat co je otdzka a co ne.
(Pani Lenka, dcera Leontynka — stanovena diagnoza vysoce funkcniho autismu)

Z naSich rozhovoril vyplynulo, ze Leontynka pocituje uzkost z toho, co by si o ni lidé
mohli myslet. To je néco, s ¢im jsem se nikdy béhem komunikace s ostatnimi détmi s PAS
nesetkala. Kdyz jsem se zeptala ostatnich rodic¢li, jestli maji pocit, Ze by se jejich déti
zaméfovali na to, co si o nich ostatni mysli, v naprosté vétSiné fikali, Ze ten pocit nemaji.

Lenka mi ale sdélila, Ze ma pocit, Ze to je ,,specialita divek. “

Z Lencina pohledu a zkuSenosti je tak mozné vysvétlit, jak je mozné, Ze je mnohem
mén¢ Zen, u nichZ byla stanovena diagnoza poruch autistického spektra. Podle ni by se dalo
fici, ze se naucily, jak se pfizplsobit a skryvat cokoli, co by je mohlo v ramci ocekévanych
gednerovych roli vyc€letiovat. Na zaklad¢ toho se u nich Casto diagndza nestanovi. Jestlize
v ptipadé¢ chlapct efekt smycky, ktery diagndza vyvolava, nardzi na genderové stereotypy
v podobé cinorodosti a individuality, v pfipad¢ divek jde spiSe o tlak na pasivitu a
konformitu. V obou piipadech toto zrcadleni genderovych norem muize mit za nasledek, Ze

diagnoza PAS neni stanovena, respektive projevy autismu mohou byt piehlizeny.
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3.6 Komunikace rodic¢a s détmi

Poslednim tématem, které vyvstalo z analyzy vypraveéni rodicii i mé terénni zkusenosti
s détmi z nada¢niho fondu a kterému se zde vénuji je téma komunikace. Jak jsem méla
moznost pozorovat, pro osoby s diagnézou PAS je komunikace specifickd. Miize jit o
snizené¢ schopnosti a moznosti komunikace, problémy s vyjadfovanim, nebo absence
jakékoli verbalni komunikace. Vétsina rodin si tak vytvori vlastni komunika¢ni prostiedky,
které usnadnuji dorozumivani. Ale nejde jen o to, jakym zplisobem mezi sebou komunikuji
rodiny a déti. Dulezitym problémem pro rodice je to, jak s détmi o autismu mluvit, jak
vysvétlovat projevy a vyznamy diagnoézy PAS v jejich spole¢ném zivoté, i zivoté s ostatnimi
lidmi.

Vétsina rodicl popisuje, ze citi, ze déti s poruchami autistického spektra maji sviij
vlastni svét, ale na tomto misté by pfirozené¢ mohla vyvstavat otdzka, zda jde o odlisné
ontologické ramce, nebo jestli tohle pojeti neni jen nécim, co jsme se naucili timto zpisobem
pojmenovavat, protoze je tak pro nas mnohem snazsi se v tom, co se d¢je, orientovat. Je dost
dobte mozné, Ze nejde o oddélené reality, ale spise o to, Zze kazdy se naucil utvaret si spolecny
svét jinymi zplUsoby. Domnivadm se, Ze pfitomnost néceho, co lze vnimat jako radikalni
jinakost uprostied ,,naSeho* svéta je natolik znejist'ujici, Ze to ve spolecnosti vede k potiebe
oddélovat, separovat a pojmenovavat takto odlisSné chovani jako ontologicky
nesoumétitelné. Z tohoto pohledu je proto pro Evelinu a dalsi rodice dulezité¢ hledat a

formulovat zptsoby, jak ontologickou odli§nost €init propustnou obéma smeéry:

., Kdyz se s détmi chce pracovat a chceme jim otevrit ten nas sveét, tak musime nejdiiv
do toho jejich a tim padem je to vSechno o pocitu bezpeci. Snazime se LukdSka netlacit, aby
mél pocit svoji pohody, ale zaroven, tlacit na to, Ze on nemuize vzdycky ziistat u sebe, musi
fungovat. Kdyz se Fikd, Ze rodice se musi prizpiisobit, tak ja si myslim, Ze vSichni se musi

I3

prizpusobit. Protoze vsichni jsme soucast toho vseho.
(Pani Evelina, syn Lukas - stanovena diagnoza deétského autismu a ADHD)

Détem se tak rodiny Casto snazi vysvétlit, ze se déje néco, co jim mize znesnadnit
porozumeéni socialnim interakcim, znesnadnit jim komunikaci s okolim, nebo jim piinaSet

pocity nejistoty nebo frustrace. Nékteré déti takovou skutecnost ptijimaji 1épe, nez jiné.
My o tom mluvime otevrené, jestli on tomu rozumi, nebo ne, si nejsem jista. Myslim,
Ze si zacina uvédomovat ze je jiny, Ze si rika obcas co se mu nelibi v ty skole. Ale ja mam
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pocit, Ze je tak stastny v tom svym svete, ze mu nepripada, Ze ja jsem autista a kviili tomu to

budu mit tezky. Vysvétlujeme mu hodné jeho projevy. *
(Pani Evelana, syn Lukas - stanovend diagnoza détského autismu a ADHD)

,, Leontynka sama od doby, kdy zacala komunikovat se svymi vrstevniky, mluvila o tom,
Ze si uvedomuje, Ze néco je u ni trosku jinak. Ja si viastné nikdy nebyla jista jakym zpiisobem
se tohle naucila vnimat. Kazdopadné my s ni mluvili o tom, zZe je mozny, Ze tady bude néjaka

«

diagnoza. Ona sama vikala, Ze by si prala vedet, co se teda déje.
(Pani Lenka, dcera Leontynka — stanovena diagnoza vysoce funkcniho autismu)

Naopak néktefi jini rodiCe citi, Ze je zbyte¢né tohle se svymi détmi sdilet. Také by
podle jejich ndzoru mohlo dochazet k tomu, Ze by tim pro své déti vytvofili zbyte¢né

stresujici prostiedi, kterému by nemuseli nutné porozumét.

,,Ja si nemyslim, Ze by to v nécem pomohlo. My se snazime nijak zvlast komunikaci
s Alanem neupravovat. Prosté s nim co nejvic, co to jde mluvime stejné jako s jeho sestrou
a bratrem. Ja nevim, jestli on vnima néjak zasadné svoje specifické stranky, mam spis pocit
Ze je mu dobre, kdyz si mize delat to svoje a moc nepremysli nad tim, co délaji ostatni. 1
kdyz vim, Ze je na tom intelektem stejné jako jeho sourozenci, takze by tomu mohl rozumet,

¢

jenom se mu podle mé moc nechce. *
(Pan Petr, syn Alan — stanovena diagnoza nizko funkcniho détského autismu)

Zajimava je také rovina vysvétlovani sourozencim déti s PAS, co poruchy

autistického spektra pro jejich sourozence znamenaji a jak je ovliviiuji.

,,Ono to opravdu ovliviiuje celou rodinu, ale ja bych rekla, Ze primdrné pozitivné. Ono
Jje pro deéti dilezity ucit se toleranci. Nase déti to potom uci svoje kamarady a to mi prijde

skvely. Takze je jasny, Ze s nima mluvime o vSem hodné oteviené.

(Pant Jitka, syn Matéj - stanovena diagnoza nizko funkcniho détského autismus, lehké

retardace a ADHD)

Propustnost mezi ontologicky odliSnym ramcem PAS a béZznou spole¢nosti a
komunikace napfic¢ jimi je pro rodi¢e né¢im, co se snazi vnimat pozitivné. VSichni, ktefi
vychovavaji kromé svych déti s PAS také jejich sourozence, se mnou hovofili o tom, jak je

dualezité ucit se inspirovat se od toho druhého. I proto rodi¢e mluvi o tom, ze sourozenci déti
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s poruchami autistické¢ho spektra velmi Casto dokazi citlivé pfistupovat k riznym lidskym

specifickym potiebam.
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Z.avér

V této praci jsem se v ndvaznosti na antropologické pfistupy k problematice PAS a
autismu (Solomon, Geisler, Grinker, Murphy, Hacking, Woods, etc.) pokusila
prostiednictvim rozhovort s konkrétnimi rodi¢i ukézat, jakou roli hraje diagnoza a jeji
projevy v kazdodennich zkusenostech jejich rodin. V souladu s Hanckingovym konceptem
smycky (Hacking 1995) m¢ primarné zajimal aspekt diagndzy jakozto néceho, co muize

takovou zkuSenost vyrazné formovat ¢i proménovat.

Ukéazalo se, ze pro rodiny i déti samotné je stanoveni diagndzy velmi vyznamnym
momentem, a to piedevs§im kvtli své ambivalentnosti. VéEtSina rodict primarné hovofi o tom,
ze diagnostika neni funkcni. Zptsob, jakym se pfistupuje k jejimu stanoveni miize
znehodnotit jednotlivé projevy, které jsou s PAS spojované a Casto tak neodrdZzi realitu
fungovani déti, kterych se tykéd. Zaroven jsou ale rodiny stavény do pozice, kdy se ziskéni
diagnozy stava nutné, protoze otevira mnoho dveii v ramci ziskani pomoci. Tato skutecnost
v sob¢ ale nese znana omezeni, protoze potfebnd pomoc neni dostupna. Imperativ pomoci
tak rodiny vysiluje, protoze je stavi do pozice, ve které se casto musi obétovat, aby byli
schopni poskytnout svym détem péci, kterou potiebuji. Diagnoza se tak vzhledem k témto
okolnostem stdva pouhou nalepkou, kterd v sobé zahrnuje stigmatizaci a zjednoduseni
détskych identit. To je jednim z divodl, pro¢ ma vétSina rodi¢t k vyznamu diagnézy

kriticky postoj.

To, ze se détska identita ve chvili ziskani diagndzy zjednodusuje pouze na ni, je néco,
co pozoruji vSichni rodice, se kterymi jsem méla moznost hovotit. OdliSnosti v chovani a
mysleni déti, které mohou byt charakteristické pro poruchy autistického spektra, rodiny ¢asto
za znevyhodnéni nepovazuji. Je sice pravda, ze jejich déti potiebuji Casto dlslednéjsi péci,
ale se znevyhodnénim jsou konfrontovani ptredev§im diky imperativu péfe vychazejici
z diagnozy, ktery se ale potkava s nedostupnosti systému podpory a asistence ze strany statu.
Tedy, teprve moment stanoveni diagnozy, je tim, co vytvari znevyhodnéni tak, Ze ,,diktuje*,
co presn¢ a za jakych podminek bude pro déti mozné, a ¢eho naopak nebudou moci
dosahnout nebo o co usilovat. Typicky se tato skute¢nost odrazi v temporalnim horizontu,
tedy ve vyhlidkach budouciho zamé&stnani dneSnich déti. Sou€asné diagnoza a jeji efekt
smyCky mize vytvaiet tendenci opomijet schopnosti osob s PAS. Z toho vyplyva, Ze

samotné projevy oznacované jako autismus nemuseji handicapem byt a to také diky tomu,

ze rodiny 1 déti experimentuji s omezenymi zdroji a improvizuji, jak socio-materidlni
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prekazky zvladat a dostavat se pies n¢é. Naopak diagndza se handicapem stat miize, nebot’

daleko vice znesnadiuje piijeti a porozuméni ostatnich.

Diagnoza je tedy urcité dalezitym cinitelem v ramci utvaieni zkusenosti lidi s PAS a
to nejen v tom, jak jsou vniméany okolim, ale také jak vnimaji sami sebe. To se ukazuje
napftiklad v situaci, pii které¢ déti uzpiisobuji svoje jednani podle toho, co citi, Ze se od nich
ocekava. To muze byt patrné naptiklad z pohledu genderovych rozdilnosti, jak jsem se v této
praci snazila ukazat. To, Ze chlapci a divky prozivaji a projevuji poruchy autistického spektra
jinak, k ¢emuz neni zadny doloZeny biologicky divod, ukazuje, jak je samotna diagndza

pevné vklinéna do prediva spolecenskych norem a oc¢ekavani.

Tato prace se snazila ukazat, ze diagnéza PAS a autismus zplsobuji rizné formy
vazbeni, ve kterych se ozyvaji, amplifikuji 1 vytraci dilezitd témata zivota dnes$ni
spolec¢nosti, jako jsou rodinné vztahy, normalita, jinakost, péce, sebeporozuméni, tolerance,
gender ¢i komunikace napti¢ odliSnymi ontologickymi ramci. To, aby se rtizné autisticka
vazbeni podafilo sladit, bude muset zahrnovat zmény v systémech podpory a asistence,
diagnostice, vzdélavani i spolecenské moralky. Zacit miizeme tim, ze budeme oteviené
naslouchat rodi¢im a rozpoznavat tihu, ktera na jejich bedrech lezi, i radosti, které se svymi

détmi zazivaji.
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