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Abstrakt

Predkladana dizertacni prace z historicko-sociologické perspektivy analyzuje spolecensky
fenomén autismu a jeho vyvoj v Ceské republice. Na zakladé socialné-konstruktivistické
linie uvazovéani analyzuje strukturdlni promény souvisejici s autismem. Zaroven pomoci
interpretativniho ptistupu vysvétluje, jak spolecensky vyvoj spojeny s autismem puisobi na
konkrétni aktéry, a jak jej konkrétni aktéti a skupiny aktéri vnimaji a spoluutvareji.
Konkrétné je pozornost vénovana tiem klicovym kategoriim aktérii — lidem s poruchami
autistického spektra (PAS), rodi¢tim a odbornikiim. Autismus byl v Ceskoslovensku poprvé
predstaven v 60. letech 20. stoleti jako vzacnd porucha v ramci détské psychiatrie. Az do
pocatku 90. let se jednalo o raritni koncept, ktery se v ceskoslovenské spole¢nosti neprosadil.
Od pocatku 90. let zapocal proces, v rdmci kterého byl koncept autismu reformulovan,
rozsifoval se v riiznych sférach spole€nosti a slouzil jako podklad pro vznik a vyvoj novych
spoleCenskych instituci. Formovalo se paradigma, které predstavovalo dominantni systém
hodnot, piedstav a instituci spojeny s konceptem autismu. V ramci tohoto paradigmatu se
autismus v Ceské republice etabloval jako novy konceptualni a institucionalni prostor, ktery
se vydéloval zkategorii mentalniho postizeni, duSevnich nemoci ado té doby
nediagnostikovanych odlisnosti. Prace ukazuje, jak se koncept autismu v ramci tohoto
paradigmatu prosazoval do praxe tady obort, ale také do sféry obcanské spolecnosti.
Vysvétluje, jak vznikaly a do praxe byly zavadény specializované vzdélavaci ptistupy,
terapie, socialni sluzby, jak vznikala specializovana ob¢anska sdruZeni. Objastiuje, jak se
rozvijel diskurz souvisejici s autismem, a jak pro formovani paradigmatu autismu bylo
zejmeéna v jeho pocatcich stéZejni Cerpani informaci ze zahrani¢i. Dizertace dale ukazuje,
jak se autismus v ramci nového paradigmatu etabloval jako nova forma socidlni identity.
Koncept autismu se stdva soucasti identity rostouciho poctu lidi, zaroven je stale Castéji
uplatiiovan jako nastroj k identifikovani ostatnich. V zavéru prace ptredstavuje pusobeni
aktivistl z fad lidi s autismem a ukazuje, Ze se v poslednich letech lidé s PAS formuji jako
skupina aktivnich aktéri ve formovani diskurzu a dal$ich instituci autismu. Dizertacni prace
je zalozena na kvalitativnim empirickém vyzkumu, ktery kombinuje studium literatury
a dokumentti, hloubkové rozhovory (s lidmi s PAS, s rodi¢i a s odborniky z raznych oborti)

a prvky zucastnéné¢ho pozorovani.



Abstract

This dissertation focuses on the development of autism in the Czech Republic from an
historical-sociological perspective. The study pursues the structural processes related to
autism and their impacts on individuals, as well as the roles of various agents in the shaping
of these processes. The study utilises the social constructivist approach as well as the
standpoints of the interpretative stream of sociology. The concept of autism was introduced
in Czechoslovakia in the 1960s. It was understood as a rare psychiatric disorder and was
known about by only a few professionals. Until the beginning of the 1990s, autism wasn’t
recognised in Czechoslovak society. Since the beginning of the 1990s new processes have
emerged, resulting in the formation of a paradigm of autism — a new dominant and
increasingly recognized system of values, methods, approaches and institutions, all
connected to the concept of autism. The category of autism was reconceptualized in the
1990s and has started to be used more widely in Czech society. Based on the concept of
autism, new institutions have emerged, such as specialized educational approaches and
services, therapeutic methods, social services and NGOs etc. Discourses of autism have also
started to form. This paradigm has been crucial for the social history of autism since the
1990s and has shaped the day-to-day lives of increasing amounts of people. Autism has
formed a new conceptual and institutional space which has emerged from the categories of
‘mental retardation’, mental illness, undiagnosed differences and ‘oddities’. As the final part
of this dissertation describes, autism has also emerged as a new form of social identity. It
co-shapes the identity of individuals, but it also serves as a tool for the identification and
categorization of others. In recent years, people on the autism spectrum have emerged as
new active agents. Until recently they had been perceived predominantly as passive agents,
and the social history of autism had been formed exclusively by parents and experts. This
dissertation draws on empirical qualitative research, and the data used has been obtained
through a combination of in-depth interviews (with people on the spectrum, their parents
and experts from various fields) and document analysis. Participant observation has also

been undertaken in order to increase the erudition of the researcher in the field of autism.
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Uvedeni do problematiky

V poslednich tiech dekadach doslo v Ceské republice v souvislosti s autismem &i
s poruchami autistického spektra (dale téz PAS) k piekotnému vyvoji. Na zacatku 90. let zilo
v zemi jen nekolik osob s diagnoézou fazenou do této kategorie. Téma autismu nebylo eské
vetejnosti znadmé. Nebylo etablovano jako samostatnad kategorie ¢i oblast specializace
v ramci psychiatrie, psychologie, specialni pedagogiky ani dalSich relevantnich obort
anebyly vyvinuty metody prace zaméfené na autismus. Profesiondlové ze souvisejicich
obort, ktefi o autismu byli obezndmeni jej povazovali za vzacny jev. Ackoliv nékolik
profesiondlll své znalosti o autismu jiz tehdy uplatnilo v praxi, jednalo se o nesystematické
aizolované snahy. VétSina specialnich pedagogii, psychiatrd, neurologii, socialnich
pracovnikil a dalSich odbornikli tuto kategorii neznala avpraxi sni nepracovala.
V soucasnosti odbornici na autismus odhaduji, Zze v Ceské republice Zije vice nez 100 tisic
lidi s poruchami autistického spektra. Existuje velké mnozstvi odborné i popularni literatury
o tématu, ato jak piekladové, tak originalni od tuzemskych autor a autorek. V Ceské
republice v soucasnosti plsobi celd fada organizaci aspolkd, které se na autismus
specializuji. Jedna se o téma, které v intenzivni a stale rostouci mife rezonuje v médiich
a v soucasné dobé¢ se jim ve zvySené mife zabyvaji i statni instituce, a to na lokalni i centralni
urovni.

Béhem tohoto relativné kratkého &asového tiseku se autismus v Ceské republice
etabloval nejen jako nova diagnosticka kategorie, ale jako novy konceptudlni
a institucionalni prostor a kategorie lidské odliSnosti, jako oblast odborné specializace
v ramci nékolika oboril a jako nova forma socilni identity. Koncept autismu' tvofil a tvoii
zaklad pro aktivismus rodici lidi s autismem, ktery piedstavoval a pfedstavuje vyraznou silu
v ovliviiovani déni souvisejiciho s timto tématem v zemi. V poslednich letech na obranu
vlastnich prav a zajmt v Ceské republice vefejné vystupuji i pfimo lidé s autismem. Nejedna
se tedy pouze o téma odborné, ale pfedevSim o komplexni spoleCenské téma, které vyrazné
ovliviiyje Zivoty lidi, ktefi jsou do této kategorie zatazeni Ci se s ni sami identifikuji. Ma
vyrazné disledky pro jejich rodiny a profesiondly ze souvisejicich obort. Jedné se také

o téma, které ukazuje, jak ¢eska spolecnost ptistupuje k odliSnostem a k postizeni.

' Pojem koncept autismu v tomto textu odkazuje na vymezeni autismu v oblasti védéni a ideji. V zdkladnim
vyznamu oznacuje obecnou definici autismu a charakteristiku lidi, ktefi do této kategorie patfi — vymezuje ,,co*
»autismus‘ znamena a ,,kdo* jsou ,,lidé s autismem®. Po jeho vzniku ve 40. letech 20. stoleti [Asperger 1944,
Kanner 1943] dochazelo ke kontinudlnimu rozsifovani vyznamd, které se k nému vazaly.
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Soucasti rychlého vyvoje od situace, kdy zadné z nastinénych aktivit spojenych
s autismem neexistovaly, je 1 vznik a rozvoj rozmanitych perspektiv, praktickych piistupt,
instituci, zptisobu pojednavani atyp informaci o autismu. Autismus v soucasné dobé¢
predstavuje na jedné strané téma, které se osobné tyka stale vétsiho poctu lidi, a stale veétsi
pocet lidi o ném ma néjaké povédomi, na stran¢ druhé je to ale téma neptehledné, velmi
rozmanité a t&Zko uchopitelné. Jesté na zacatku 90. let byl v Ceské republice naprosty
nedostatek informaci o autismu. Lid¢, ktefi se chtéji s tématem seznamit v soucasnosti,
o ném maji k dispozici mnoho informaci v Ceském jazyce a jesté vice se mohou dozvedet,
ovladaji-li cizi jazyk, zejména pak anglictinu. Diskurz autismu — zptisob, jak se o tématu
pojednavd — je ovSem velmi rozmanity, je prostoupen fadou kontradikci, odlisnych
perspektiv, které v nékterych piipadech usti az do sport. Neziidka je tento diskurz
prostoupen emocemi. Jedna se o emotivni zpovedi rodici, kteti se spolu se svymi détmi
s autismem ocitaji v obtizné zivotni situaci a nedostava se jim potfebné podpory. Emotivni
je mnohdy i referovani v médiich, které je Casto vedeno spekulacemi o ptivodu a pticinach
tohoto postizeni, pfipadné se zaméfuje na rapidni nartist poctu lidi s PAS ¢i emotivné lici
konkrétni ptipady lidi s autismem a jejich rodin. Také v odborném prostiedi souvisejicim
s autismem v Ceské republice je fada témat, které vyvolavaji emoce. To nasledng ovliviiuje
podobu odborného diskurzu a podobu sluzeb dostupnych pro lidi s PAS. Jedna se napiiklad
o zastavani odliSnych pfistuptl, terapii a metod, odlisna vychodiska jednotlivych obort, jez
se autismu vénuji, nebo o osobni sympatie ¢i antipatie jednotlivych odbornikii a organizaci.
V poslednich né€kolika letech ptibyva lidi s PAS, ktefi vefejné pojednavaji o svém nahledu
na autismus a obohacuji tak ¢esky diskurz souvisejici s t¢ématem o vlastni perspektivu, ktera
v mnohych ohledech pfinasi nové informace, nazory, pfipadné se vénuje jinym aspektim
problematiky nez odbornici, rodi€e a jini aktéfi.

Piedkladana dizertacni prace ukazuje a vysvétluje komplexnost, mnohavrstevnatost
adynamicky vyvoj spoleCenského fenoménu autismu, a to prostfednictvim
historicko-sociologické perspektivy [Abrams 1982, Delanty — Isin 2003; Go — Lawson 2017
Subrt 2007, 2008]. Nabizi analyzu autismu v SirSich souvislostech a mimo hranice obort,
které se jim tradi¢n¢ zabyvaji. Umoziuje odstup od zptsobt, kterymi se autismu vénuji tyto
obory, ale také od perspektivy rodici, lidi s autismem, médii ¢i instituci statni spravy.
Poskytuje analyzu okolnosti vzniku pojednéani a praktickych piistupi k autismu, jez se
etablovaly vramci téchto kategorii a skupin aktérii, sleduje jejich dopady a vzajemné
interakce. Nabizi odpovédi mimo jiné na nasledujici otazky: Jak doslo k rapidnimu vyvoji

spojenému s autismem v ¢eské spole¢nosti? Pro¢ k nému nedoslo diive? Jaké jsou zakladni
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rysy a vyvojové tendence tohoto vyvoje a jaci hlavni aktéfi jej utvareli a utvari? Odkud se
vzalo onéch vice nez 100 tisic lidi s autismem, ktefi podle souc¢asnych odhadt odbornikt Ziji
v Ceské republice? Co tento vyvoj znamena pro lidi s autismem a jakou pozici v ném
zastavali a zastavaji? Cim se tento vyvoj vyznaduje v soudasnosti?

Prace nahlizi na autismus v kontextu dlouhodobych vyvojovych procest, jako je vyvoj
ptistupu spolecnosti k neuro-vyvojovym, behavioralnim a dusevnim odliSnostem, vyvoj
medicinskych diagnéz, dopad vyvoje odborného védéni na jedince ¢i vliv promény
politicko-spolecenskych faktori na vyvoj dominujiciho pfistupu k autismu. Konkrétni
témata, které tato prace v ramci historie autismu v Ceské republice analyzuje, jsou
pojednévéana jako procesy. Jednd se o prosazovani konceptu autismu v Ceskoslovensku
av Ceské republice; vznik a formovani paradigmatu autismu® v 90. letech; vznik a vyvoj
rodi¢ovskych iniciativ; vznik arozvoj odborné specializace na autismus ¢i etablovani
autismu jako nové formy socialni identity v zemi. Historicko-sociologické zalozeni prace je
doplnéno o vychodiska z dalSich spolecenskovédnich disciplin (sociologie zdravi,
sociologie védéni, disability studies €1 psychologie). Vznikly teoreticky narativ postihuje
jednak makro-sociologické aspekty tématu, jednak predstavuje mikro-sociologicky nahled,
ato prostfednictvim analyzy empirického kvalitativniho vyzkumu, ktery do obecného
nadindividuélniho kontextu zasazuje ptibehy konkrétnich aktéri. Vzajemné ptisobeni obou
téchto urovni, které sleduje tato prace, je urcujici ivsamotném vyvoji souvisejicim
s autismem v Ceské republice. Tento vyvoj byl vyznamné utvafen a proméhovan aktivitami
anasazenim jednotliveti a skupin aktérd, jejichz plsobeni bylo spoluuréovano, nékdy
znemoznéno, jindy podpoieno, politicko-spolecenskymi okolnostmi a procesy.

Predkladany text je veden socidlné-konstruktivistickou linii uvaZovéani [Berger —
Luckmann 1999; Kaiserova 2008, Nadesan 2005]. Vénuje se zpusobim, jakymi se aktéfi
a skupiny aktérii podileli a podileji na konstrukci toho, ,,co* ,,autismus“ v Ceské republice
znamena a ,,co zde znamena byt ,,osobou s PAS*. Zaroven sleduje, jak byla tato socidlni
konstrukce ovliviiovana nékterymi strukturdlnimi procesy azménami, ato jak
v mezinarodnim kontextu, tak v Ceské republice. Socialng-konstruktivisticky piistup se
soustfedi také na to, jak je o autismu pojednévano (tj. na diskurz), jak k nému spolecnost
pristupuje, jak se chapani této kategorie a instituce sni spojené vyviji a méni v Case
1 v riznych regionech a co spolecensky rozmér autismu znamend pro lidi patfici do této

kategorie.

2 Termin paradigma autismu v tomto textu oznacuje dominantni systém hodnot, pfedstav a instituci, které se
vazi ke konceptu autismu.
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Dlraz na spolecenské aspekty autismu, ktery je pro tuto praci kliCovy, ovSem
neznamena popirani existence objektivnich biologickych zakladi ¢i projeva, které se vazi
ke kategorii, jez je v soucasnosti v naSem kulturnim prostiedi oznacovana jako autismus.
Naopak tento pfistup zduraziiuje, ze lidé se stejnymi projevy existovali davno pied
pojmenovanim autismu a ptred ustavenim tohoto konceptu. Upozoriiuje vSak na to, ze
spole¢nost k nim pfistupovala pomoci jinych definic, piistupti a hodnot. Zivotni podminky

téchto lidi, ale 1ijejich sebepojeti aidentitu vyznamné spoluurCuje to, co autismus ve

rrrrrr

et al. 2010; Eyal 2013; Grinker 2007, Chamak 2008, Chamak, Bonniau 2013; Nadesan
2005; Silberman 2015, Silverman 2012; Waltz 2013]. Toto vychodisko shrnuje napiiklad
nasledujici citat Majii Nadesan, jejiz knihu Constructing Autism, Unravelling the ‘“Truth’and
Understanding the Social [Nadesan 2005] lze povazovat za manifest socidlniho
konstruktivismu autismu. ,,Ackoliv bezesporu existuje biologicka podstata fenoménu, ktery
nazyvame ‘autismus‘, spolecenské faktory pouzivané pii jeho identifikaci a reprezentaci,
stejn¢ jako spolecenské faktory a dopady projevil autismu, terapii, diagnostiky a dalSich
lidi s touto diagno6zou, jejich rodiny a spole¢nost znamend.* [ Nadesan 2005: 12].

Prave socialné-konstruktivisticky ptistup umoziuje vysvétlit a kriticky zkoumat kontext
vzniku odborného védéni, ale také napiiklad relevantni legislativy, diskurzu ¢i aktivismu
spojeného s autismem a sledovat, jaké disledky tyto aktivity maji pro lidi s autismem
a jejich rodiny. Tento pfistup neignoruje ani nepopira vysledky pozitivisticky orientovanych
oborti (napt. medicinskych obort ¢i genetiky). Jejich vystupy vSak podrobuje kritickému
nahledu. Nevnima je nekriticky jako indikatory pravdy o predmétu jejich zkoumani, ale jako
vysledky produkce védéni, ktera vznikla v ur¢itém dobovém, lokélnim a kulturnim kontextu
a v kontextu dané¢ho oboru, ktery tvofi jeho metody, jazyk, zdjem o specificky usek
problematiky a podobné. Vysvétlovani okolnosti produkce odborného védeni, stejné jako
hodnoceni dopadt tohoto védéni vzniklého v uzavieném systému jednotlivych obort, je
obzvlasté piinosné v souvislosti s natolik multidisciplindrnim tématem, které autismus
ptredstavuje.

V ptipadé¢ autismu je také zasadni mit neustdle na pamcti, Ze kromé predmétu
specializace v rdmci fady obort se jedna predevsim o kategorii, kterd vyznamné ovliviiuje
zivoty lidi. To, jak je autismus definovan, jak je k nému v odborném védéni i ve spolecnosti
pfistupovano, jaky diskurz autismu ve spolecnosti pievlada, urcuje naptiklad: jakeé je pro déti

s autismem dostupné vzdélani; jaké maji 1idé s autismem postaveni ve spoleCnosti; jestli se
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setkavaji se stigmatizaci a Sikanou; jaké podpory se dostane rodinam lidi s PAS; jaka je
zaméstnanost lidi s autismem; jak 1idé sami sebe definuji, a jak je definuje jejich spole¢enské
okoli (autismus jako socialni identita) atd.

Tato prace analyzuje autismus jako dynamicky koncept, tedy jako vyvijejici se kategorii
v oblasti védéni a ideji definujici ,,co ,,autismus‘ znamena a ,.kdo* jsou ,,lidé s autismem*.
Koncept autismu vznikl jako nastroj k oznaCovani a vykladani urcitych projevl chovani
a k predkladani zpisob, jak se k lidem s témito projevy ma ptistupovat. Vznikl na zacatku
40. let 20. stoleti. Détsky psychiatr Leo Kanner v USA a pediatr Hans Asperger v Rakousku
pouzili tento termin pfi popisu déti, které ve své praxi sledovali, jelikoz se podobnym
zpuisobem liSili od svych vrstevnikt [Asperger 1944; Frith 2003, Kanner 1943; Nadesan
2005, Silberman 2015]. Ustaveni a pojmenovani tohoto konceptu znamenalo kli¢ovy bod
v celosvEétové historii autismu. Jednalo se také o vychozi bod socialni konstrukce autismu.
Socialni realita, kterou tento novy koncept oznacoval, existovala jiz pfed jeho ustavenim.
Zaroven vsak jeho pojmenovani, nasledny vyvoj a jeho etablovani ve spole¢nosti, které
vedlo k vyvoji fady instituci a znamenalo vytvafeni nové socidlni reality. Na jeho zaklad¢ se
vyvinuly specifické diagnostick¢é metody, specializované terapie, socialni sluzby
avzdélavaci pristupy. Vznikl avyvijel se diskurz autismu, vznikala a vznikaji
specializovand odborné pracovisté, organizace a obCanska sdruzeni, vzniklo velké mnozstvi
literatury zaméfené na autismus apod. Koncept autismu se stal soucésti legislativy fady zemi.
Umoznil vznik komunity lidi s autismem ¢i jejich blizkych, kteti se diky nému mohli
vzajemné vyhledat a poznat. V neposledni fad¢€ se tento koncept podili na utvareni identity
lidi, ktefi jsou do kategorie PAS fazeni nebo se s ni sami ztotoZnuji.

K etablovani konceptu autismu dochédzelo adochédzi v riznych zemich odliSné
v zéavislosti na specifickych kulturnich a instituciondlnich kontextech. Ve srovnani s USA
ase zéapadni Evropou, kde tento koncept vznikl a byl zavadén do praxe nejdiive, se
v Ceskoslovenské spoleCnosti az do 90. let neprosadil. Poprvé jej v Ceskoslovenském
prostiedi predstavila détska psychiatricka Rtizena Nesnidalova. Prvni odborny ¢lanek na toto
téma publikovala spoleéné s Vaclavem Fialou vroce 1961 v asopise Ceskoslovenska
psychiatrie [Nesnidalova — Fiala 1961]. Nejvyraznéjsi ptispévek doktorky Nesnidalové
k tématu ptedstavovala kniha Extrémni osamélost z roku 1973 [Nesnidalova — Fiala 1961,
Nesnidalova 1970, 1972a, 1972b, 1973, 1987]. Krom¢ teoretického zajmu se Nesnidalova
snazila, aby autismus byl v tehdejsi psychiatrické praxi uznan a pouzivan jako samostatna
diagnostickd kategorie. K tomu ovSem zacalo dochédzet az za vice nez dvé desetileti po

vydani jeji knihy. Sama Nesnidalova tuto diagnozu nékolika lidem udélila. A¢koliv jeji prace
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byla prikopnickd, v 70. letech ani v nasledujici dekadé se nedockala vyrazného ohlasu ani
nasledovani. Zména nastala na pocatku 90. let, kdy dochézelo k reformulovani konceptu
autismu a ke zméné podminek pro jeho §ifeni. Od tohoto obdobi v Ceské republice
dochazelo k jeho rostoucimu uplatiovani a ke vzniku jeho praktickych aplikaci —
spoleCenskych instituci. V ¢eské spolecnosti se formovalo paradigmatu autismu, které
predstavuje dominantni systém hodnot, piedstav a instituci spojenych s timto konceptem.

V této dizertaéni praci pojednani o socialni historii autismu v Ceské republice
a v byvalém Ceskoslovensku za¢ind pravé popisem aktivit Rizeny Nesnidalové. Ty lze
charakterizovat jako ptedvyvoj k vyvoji zapocatém na zacatku 90. let, kdy se koncept
autismu v Ceské republice za¢al definitivné prosazovat. Historie pred ptisobenim Rizeny
Nesnidalové a detailni analyza dobovych ptistupii spole¢nosti k postizeni a k jinakostem by
si rozhodné& zaslouzila pozornost v samostatnych studiich. Stejné jako analyza ptisluSnych
instituci a zivotni situace lidi, ktefi by podle soucasnych definic spliiovali kritéria PAS.
Vzhledem k vymezeni této prace a k jejimu omezenému rozsahu, o nich vSak tento text
detailné nepojednava.

Pfesto pro pochopeni konceptu autismu — nastroje, pomoci kterého spolecnost
v soucasnosti pristupuje k uréitému typu lidské jinakosti v chovani, mysleni ¢i komunikaci
— povazuji za klicové vénovat pozornost alespont obecnému kontextu toho, jak spolecnost
pfistupovala k témto odliSnostem pted jeho etablovanim. Z tohoto ditvodu pied samotnym
textem o uvedeni a etablovani konceptu autismu v Ceskoslovensku a v Ceské republice
zatazuji kapitolu Historicko-sociologicky kontext vyvoje v pristupu spolecnosti
k odlisnostem a postizeni. Tato kapitola ukazuje pestry mezinarodni vyvoj. Za¢ind popisem
nékterych zmén, které nastaly béhem osvicenstvi a industrializace. Ty pfispély k tomu, ze
lidé s neuro-vyvojovymi, kognitivnimi, duSevnimi ¢i komunika¢nimi jinakostmi zacali byt
novymi zpusoby odliSovani a vydélovani ze spolecnosti, jelikoz se hiife zatazovali do nove
vzniklého unifikovaného systému vzdélani, primyslové vyroby a formaln¢ fizené
spolecnosti. Pozdé&ji tyto jinakosti zacaly byt vnimany jako predmét mediciny, coz vedlo ke
vzniku tzv. medicinského modelu postizeni a jinakosti. Zejména v prvni poloving 20. stoleti
nezanedbatelnou roli ve sledovani a ,,feSeni téchto témat sehravala eugenika. Zaroven se
v tomoto obdobi rozvijely nové discipliny, jako jsou psychologie ¢i psychiatrie. Jinakosti
zacaly byt specifickym zpusobem sledovany u déti, vznikala détskd oddéleni nemocnic
a specializace na déti v ramci psychologie a psychiatrie. Pravé v tomto institucionalnim
prostiedi vznikl koncept autismu. Okolnostem jeho vzniku a jeho naslednému etablovani

a vyvoji v mezinarodnim kontextu se vénuje zadverecna cast této kapitoly. Tento vyvoj byl
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nejprve uréovan vyhradné odborniky a byl veden podle tzv. medicinského modelu. Koncept
autismu se vyvijel, ménila se diagnosticka kritéria i paradigmata v piistupu k lidem fazenym
do této kategorie. Od 60. a 70. let se tak naptiklad utvaielo socidlni hnuti usilujici
0 prosazovani prav a zajmu lidi s autismem (zejména v USA ¢i ve Velké Britanii). Toto hnuti
zpocatku vedli zejména rodice, a to ve spolupraci s nové etablovanymi odborniky
prosazujicimi nové behavioralni a vzdélavaci pfistupy k autismu. V héjeni vlastnich prav
azajmu a v utvafeni diskurzu autismu se pozdéji zacinali angazovat ilidé s autismem.
V dominantnim pojeti autismu se zacinal stale vice prosazovat tzv. socialni model postizeni.
Z autismu se staval stale naléhavéjsi spolecensky fenomén, jez se tykal rostouciho poctu lidi,
a stale vétsi pocet lidi o ném mélo povédomi.

Text, ktery nasleduje po této kapitole, se vénuje jiz pfimo analyze autismu v kontextu
Ceské republiky a Ceskoslovenska, a je rozdélen na tii &asti: 1) Od piedstaveni konceptu
autismu v Ceskoslovensku k formovani paradigmatu v 90. letech; 2) Rodice a odbornici;
3) Lidé s autismem. Uvodni kapitola prvni ¢asti nese nazev Uvedeni konceptu autismu
v Ceskoslovensku. Ukazuje, jak byl koncept autismu v 60. a 70. letech v zemi poprvé
pfedstaven, a analyzuje, pro¢ se az do pocatku 90. let ve zdejSim odborném ani vefejném
prostiedi pfili§ neprosadil a figuroval pouze jako nepfili§ zndma psychiatrickd rarita. Druha
kapitola v této ¢asti — nazvana Utvareni paradigmatu autismu v 90. letech — ptedstavuje, jak
se tato situace zacala ménit na pocatku 90. let, kdy dochazelo k reformulaci konceptu
autismu a k jeho rostoucimu uplatiovani v ¢eské spole¢nosti. Od tohoto obdobi dochézelo
k formovéni paradigmatu autismu — dominantniho systému hodnot, pfedstav a instituci
spojenych autismem, ktery je pro néasledny spoleensky vyvoj spojeny s tématem kliCovy.
Zavére€na kapitola této Casti se vénuje vyznamu, jaky pii formovani paradigmatu autismu
v Ceské republice sehralo Cerpani informaci ze zahrani¢i. Volny pfistup k informacim ze
zahrani¢i byl jednim z priivodnich jevl intenzivni politicko-spolecenské transformace, jiz
zem¢ v 90. letech prochazela. Tato kapitola se vénuje 1 nékterym dalSim transformacnim
procestim, k nimz v tomto obdobi v ¢eské spolecnosti dochazelo, a které mély vliv na vyvoj
spojeny s autismem.

Druha c¢ast, nazvand Rodice a odbornici, pojednava o dvou skupinach aktért, které
v socialni historii autismu od 90. let hraly, a stale hraji, urcujici roli. Prvni kapitola, ktera
nese nazev Rodice jako hybatelé vyvoje, se vénuje tomu, jak se néktefi rodice lidi s autismem
na pocatku 90. let sezndmili s konceptem autismu, ndsledné se aktivizovali a vyrazné ptispéli
k utvéfeni nového paradigmatu autismu. Tito rodice zacali vefejné héjit prava a zajmy lidi

v v

s autismem, usilovali o Sifeni osv€ty o autismu, orozvoj diagnostiky, zavadéni zmén
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v legislativé a ve vzdélavani déti s autismem. Rodice piispéli také ke vzdelavani novych
odbornik a jejich specializaci na autismus a k etablovani specializovanych sluzeb v zemi.
Rodic¢ovskym iniciativam se v této kapitole vénuji jak z pohledu celorepublikového vyvoje,
tak z perspektivy vyvoje regionalniho. V zavéru kapitoly ukazuji, ze rodi¢e nebyli hybateli
vyvoje spojeného s autismem pouze v minulosti, ale =zlstavaji kliCovymi aktéry
1 v souCasnosti. Zejména v nékterych regionech i v souCasnosti rodi¢e hraji zasadni roli
v prosazovani zmén v pristupu k autismu, ba dokonce 1v organizovani poskytovani
odbornych sluzeb pro lidi s PAS. Rodice jsou stale aktivni i v celorepublikovych aktivitach,
napiiklad pfi vyjednavani o zménach spojenych s autismem se statnimi institucemi
a pfi medializaci tématu.

Druhé kapitola v této ¢asti — Utvareni a vyvoj odborné specializace na autismus — se
vénuje vzniku a vyvoji autismu jako oblasti odborné specializace v Ceské republice, vzniku
prislusnych odbornych instituci, organizaci a sluzeb. Nejprve ptiblizuje vyvoj v 90. letech.
Ukazuje, jak se autismus jako odborna specializace zacal rozvijet nejdiive v ramci specialni
pedagogiky, jak vznikaly prvni specializované tfidy, tzv. auti-tfidy, a jak se prvni specialni
pedagozky a pedagogové specializovali na praci s détmi s autismem. V Ceské republice se
zaCaly v praxi pouzivat specializované metody vzdélavani téchto déti (zejména
strukturované uceni a syst¢tm TEACCH). V tomto obdobi byl autismus poprvé zapracovan
do legislativy, a to pravé v souvislosti se specialnim Skolstvim [ Whlaska ¢. 127/1997 Sb.].
Zaroven se vtomto obdobi zacala rozvijet diagnostika autismu. Na autismus se
specializovala 1n¢ktera medicinska pracovisté. Tato kapitola také ukazuje, jak novi
odbornici na autismus spolupracovali s rodici.

Druhé c¢ast této kapitoly se vénuje vyvoji odbornosti spojené s autismem a rozvoji
ptislusnych instituci a organizaci po roce 2000. Ukazuje, jak se vyvoj v tomto obdobi lisil
od vyvoje v 90. letech. Dochazelo k rozvijeni diirazu na komplexitu poskytovanych sluzeb,
na rozmanitost témat, kterym je v souvislosti s autismem tifeba vénovat pozornost, a na
rozmanitost potfeb lidi s PAS. Kromé& rozvoje odbornosti v ramci specialni pedagogiky,
psychologie, psychiatrie ¢i neurologie se autismu v poslednich dvou dekédach zacinaly

vénovat i dalsi obory. Vyznamny vyvoj nastal v oblasti socialnich sluzeb, kdy vznikaly

3 Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children — p¥istup k autismu,
ktery byl v poloviné 60. let vyvinut na Univerzité v Severni Karoliné v USA. Mezi kli¢ové piedstavitele tohoto
pfistupu patfil psycholog Eric Schopler [The National Autistic Society — TEACCH; TEACCH Autism Program;
Thorova 2006].
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a rozvijely se socialni sluzby urcené specificky pro lidi s autismem. Po roce 2000 dochézelo
k zakladani sluzeb a organizaci v jednotlivych regionech. Tato kapitola také ukazuje, jak
k vyvoji odbornosti a sluzeb specializovanych na PAS piispély obecné zmény v poskytovani
socialnich sluzeb, ke kterym v Ceské republice v tomto obdobi dochazelo, nebo jak se
autismem zacinaji zabyvat statni instituce. Zavérecna cast této kapitoly ukazuje, jak
predstaveny vyvoj piispél k tomu, Ze v soudasnosti v souvislosti s autismem v Ceské
republice miizeme hovofit o dynamickém a heterogennim institucionalnim prostiedi. To se
vyznacCuje rozmanitosti dostupnych sluzeb (které ovSem inavzdory vyraznému rozvoji
zaostavaji za poptavkou), ale i rozmanitosti pfistupi a nazort na problematiku. Rozmanité
a dynamicky vyvijejici jsou i odhady poctu lidi s PAS, ktefi v zemi ziji.

Posledni ¢ast této prace, kterd nese ndzev Lidé s autismem, je rozdélena do dvou kapitol.
Prvni z nich — Autismus jako nova forma socialni identity — ukazuje, Ze prosazovani
konceptu a instituci autismu v Ceské republice, k némuz dochazelo v ramci paradigmatu
formujiciho se od pocatku 90. let, znamenalo také vznik a vyvoj nové formy socialni identity
v zemi. Koncept autismu se stdva soucasti identity lidi, ktefi do této kategorie jsou zatfazeni,
ptipadné se s ni sami ztotozinuji. Zpiisob, jak autismus oni sami chapou, ale i to, jak jej chape
jejich okoli, a jak k nim na zékladé toho pfistupuje, je soucasti jejich sebepojeti. Koncept
autismu a jeho ukotveni ve spolecnosti takto spoluutvaii to, kym tito lidé jsou. Zaroven
ovliviiyje to, jaké je jejich postaveni ve spole€nosti. Soub&zné s tim, jak se koncept autismu
v Ceské republice etabluje, prosazuje se do kolektivniho védomi spoleénosti. Stale vétsi
pocet lidi sdili pfedstavu o tom, ,,co* ,,autismus* je. Tato ptedstava je zalozena bud’ na osobni
zkuSenosti s nékym, kdo do této kategorie patii, nebo vznikla na zdklad¢ reprezentaci tématu
v médiich ¢i na zakladé¢ obsahi sdilenych vramci kazdodenni komunikace. S touto
pfedstavou o tom, ,,co“ je ,autismus®, je spojena ipfedstava o tom, ,kdo* jsou ,1lidé
s autismem® — tedy predstava o socidlni identité autismu. Tato predstava ma v Ceské
spolecnosti mnoho podob, které se méni avyvijeji. Na zaklad€ téchto predstav lidé
identifikuji ostatni. Prave tyto otazky tato kapitola predstavuje podrobné;ji.

Nejprve se v podkapitole Od diagnozy k identité vénuji tomu, jak na identitu ¢lovéka
pusobi udéleni diagndzy, coz ukazuji zejména na piikladech lidi, kteti diagndzu pattici mezi
PAS obdrzeli v dospélém véku. Nasledné se v podkapitole Vyvoj diskurzu a jeho role
v utvareni socidlni identity autismu vénuji souvislosti identity autismu s diskurzem. Tato
kapitola ukazuje, jak zpiisoby, jimiz se o autismu pojednavd ana jejichz zaklad¢ je
definovan, jednak piisobi na identitu lidi s autismem, jednak ovliviiuji to, jakou ptedstavu

o nich maji ostatni, a jak k nim pfistupuji.
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Zaveretna kapitola nese titul Lidé s PAS jako aktéri v socialni historii autismu. Préace
doposud identifikovala rodice a odborniky jako kli¢ové aktéry v socidlni historii autismu.
Tato kapitola nabizi odpovédi na nasledujici otazky: Jaka byla a je loha lidi s PAS pfi
utvateni socialni historie autismu v Ceské republice? Jaky maji tito lidé podil na utvéafeni
diskurzu autismu, na podob¢ instituci, sluzeb a pristupii, které s autismem souviseji? Je
aktivni tloha v tomto vyvoji znemoznéna charakterem tohoto postiZzeni (projevy, které se
k nému poji)? Pravé vétsi podil lidi s PAS na utvareni spolecenského déni souvisejiciho
s autismem je jednim ze silicich trendi dominantniho mezindrodniho vyvoje v této oblasti.
Tato kapitola ukéZe, e v poslednich letech vefejné vystupuji lidé s PAS také v Ceské
republice. Tito lidé hovoii o svém pojeti autismu a o svych zivotnich zkuSenostech. Ve
srovnani s nékterymi zemémi maji vSak lidé s PAS u nas mensi vliv na spolecensky vyvoj
spojeny s autismem. Tato kapitola se vénuje tomu, pro¢ tomu tak je, a zaroven ukazuje, jaké
jsou predpoklady a limity pro to, aby lidé s autismem mohli hrat vyznamné;jsi roli v hajeni
vlastnich prav a zajmi a aby se jejich hlas vice objevoval v diskurzu autismu v Ceské

republice.
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Predstaveni vyzkumu

Vedle studia literatury a dalSich sekundarnich prament je prace zaloZena pfedevsim na
kvalitativnim empirickém vyzkumu Historicka sociologie autismu v ceskych zemich, ktery
jsem provedl v letech 2013 az 2017. Vyzkum byl podpoten Grantovou agenturou Univerzity
Karlovy®. V této kapitole vyzkum ve stru¢nosti predstavim. Pojednam o metodach, podle
kterych byl proveden. Pfedstavim data, ktera jsem v ramci jeho realizace poftidil, a ptiblizim
zpusob jejich sbéru a analyzy. Dale se budu zabyvat etickymi aspekty vyzkumu a v posledni
podkapitole se pozastavim u terminologie. Jednak vysvétlim terminologii pouZivanou
v tomto textu, jednak se pozastavim u obecnéjSich terminologickych otazek, které s t¢ématem

autismu souviseji.

Pouzité vyzkumné metody

Vzhledem k povaze cili a teoretickych vychodisek vyzkumu, ktery je zalozen na
interpretativnim pojeti sociologie, jsem k jeho realizaci zvolil kvalitativni ptistup [Bailey
1996, Denzin — Lincoln 2008; Gray 2018, Patton 2002; Seale — Gobo — Gubrium —
Silverman 2004; Silverman 2006, Seale 2012a]. Podle Milese a Hubermana mezi ustfedni
charakteristiky kvalitativniho vyzkumu patfi nasledujici: 1) jeho realizace probiha v tésném
kontaktu s redlnymi situacemi zkoumaného ,,vyzkumného terénu®; 2) vyzkumnik usiluje
o ziskani uceleného a komplexniho piehledu o zkoumaném tématu; 3) vhled do tématu je
mimo jiného utvaren také prostiednictvim vypovédi a dalSiho ptisobeni ucastnik vykumu;
4) vyzkum je zamétfen na pochopeni zplisobl a strategii, na zaklad¢ kterych lidé jednaji,
a vyznamu, které udalostem a svym jednanim sami pfisuzuji [Gray 2018]. Kvalitativni
vyzkum umozni zachytit, jak myslenkovy koncept autismu a instituce, které jsou na ném
zalozené, utvareji konkrétni aktéti a skupiny aktéri. Dale pftiblizi, jak je tvarovan
nadosobnimi strukturalnimi spole¢enskymi procesy. V neposledni fadé pomutize pochopit
a vysvétlit, jak podoba a vyvoj konceptu autismu a s nim souvisejicich instituci ovliviiuje
identitu a kazdodenni Zivoty lidi s autismem a jejich rodin.

Pfi designu i realizaci vyzkumu jsem vyuZzival triangulaci metod, dat i zdroji. Jak

uvadéji Denzin a Lincoln, kombinovani metod je ukotveno jiz v samotné podstaté

4 Vyzkumny projekt Historickd sociologie autismu v éeskych zemich byl podpofen GA UK — &islo projektu:
586214; variabilni symbol projektu: 259375. Projekt byl feSen v obdobi 2013-2017.
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kvalitativniho pfistupu k vyzkumu a odrazi snahu o hloubkové zachyceni zkoumané
problematiky [Denzin — Lincoln 2008]. Kvalitativni vyzkum nemize zachytit objektivni
realitu. Poskytuje vSak jeji interpretaci. Kombinace metodologickych ptistupti, perspektiv,
dat a zdroju zvysuje komplexitu a hloubku této interpretace [Denzin — Lincoln 2008].

Vyzkum uplatiuje vychodiska a ptistupy etnometodologie [Lynch — Sharrock 2010;
Sanigova 2008, Rouncefield — Tolmie 2011]. Ackoliv cilem je analyza toho, jak je v Case
konstruovan komplexni fenomén autismu v Ceské republice, pii sledovani tohoto cile je
pozornost zaméfena na konkrétni aktéry, na skupiny aktérii, organizace, profese a odborné
discipliny. Tato prace sleduje, jak vyvoj fenoménu autismu a souvisejicich instituci
spoluurcuje kazdodenni zivot lidi s autismem, jejich rodin, profesionélii ze souvisejicich
oboril a dalSich aktéri. Zaroven pasobeni aktérii predstavuje zéklad pro utvareni podoby
spolecenského fenoménu autismu a instituci, které s nim souvisi. Timto ptisobenim aktéra
je zde myslen napiiklad jejich kazdodenni zivot; propojeni a interakce s dal§imi aktéry;
pracovni metody a zvyklosti (v piipad¢ profesionalil) atd. Tato teoreticka vychodiska byla
uplatnéna pii pfipravé a realizaci empirického vyzkumu. Promitala se jak v ramci
pofizovanych rozhovort (ptfi koncipovani a provedeni rozhovort, pti vybéru nardtori atd.),
tak v ramci zucastnéného pozorovani pii vykonu profese v oblasti socialnich sluzeb pro
klienty s autismem.

Vzhledem k povaze tématu a vyzkumnych cili vyuzivdm vychodiska a postupy
grounded theory (zakotvené teorie) [Bryant 2017; Glaser — Strauss 1967; Charmaz 2006,
Seale 2012b]. Jedna se o prvni vyzkum autismu tohoto typu v Ceské republice. Navic
historie a institucionalni sit’ autismu v Ceské republice se v mnoha aspektech lisi od situace
v zahrani¢i. Z téchto diivoda v designu vyzkumu ani v postupu prace nebylo mozné piimo
navazovat na existujici vyzkumy a data ¢i praci s existujicimi vyzkumy srovnavat. Metoda
zakotvené teorie je v tomto piipad¢ vhodnd, jelikoZ umoZziuje pruzné pracovat s novymi
daty v pribéhu vyzkumu podle toho, jaké nové informace piinesou [ Charmaz 2006, Seale
2012b; Sarantakos 1998]. Zakotvena teorie umoznuje v prubéhu sbéru dat poodkryvat,
revidovat a dale zkoumat témata, kterd pred sbérem dat nejsou ziejma [Bryant 2017].
V souladu s principy této metody jsem pofizend data analyzoval pribézné. V pribehu
vyzkumu jsem formuloval a revidoval dil¢i poznatky, provadél jsem kodovani, pti kterém
jsem data tadil do kategorii (Caste¢n€ pomoci softwaru Atlas.ti), se kterymi jsem nasledné
pracoval pii definovani podtémat, pfi feSeni vyzkumnych otdzek a pii tvorb€ struktury

dizertace.
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Priklanim se k teoretickym vychodiskiim tzv. konstruktivistické zakotvené teorie, kterou
prosazuje naptiklad Kathy Charmaz [Charmaz 2006]. Podle konstruktivistické verze
zakotvené teorie vyzkumnik spoluutvaii a ovliviiuje realitu, ato jak svym pilisobenim
v terénu, tak svymi metodami, hodnotami, které vyznava, a postupem, ktery pfi realizaci
vyzkumu praktikuje. Vysledkem je vyzkumnikova interpretace reality [ Charmaz 2006]. Tato
verze zakotvené teorie se vymezuje vuci predpokladim tzv. klasické zakotvené teorie
[Glasser — Strauss 1967], podle niz vyzkumnik objevuje, zaznamendva a popisuje skutecny
obraz reality.

Pfi realizaci terénniho vyzkumu jsem vyuzival i prvky etnografického ptistupu [Bailey
1996, Silverman 2006]. Pii analyze a interpretaci primdrnich i sekundéarnich dat
pouzivam prvky diskurzivni analyzy [Seale — Gobo — Gubrium — Silverman 2004, Tonkiss
2012]. Proména diskurzu autismu je jednim z dilezitych aspekti zkoumaného tématu.

Jak ukazuji v nasledujici podkapitole, kromé kombinovani metod a praktickych ptistupiti
jsem pfii designu a realizaci vyzkumu pracoval také s riznymi typy dat, které jsem Cerpal
zriznych zdroji. Triangulace metod, dat a zdroji, a také obsdhlost a rozmanitost
zkoumaného tématu, se promita i do kompozice a stylu psani samotného textu této dizertace.
Text zachycuje a analyzuje socialni historii autismu v Ceskoslovensku a v Ceské republice
z n¢kolika riznych perspektiv. Ve formé¢ socialné-historického vykladu autismus postihuje
jako proménujici se spolecensky fenomén. Dale pfiblizuje a analyzuje perspektivu
odbornikl z riznych obord, perspektivu lidi s PAS a jejich rodici. V textu se stfida osobni
rovina (mikrosocialni) a rovina politicka (makrosocidlni), prolind se v ném uroven lokalni
s celospolecenskou, historicky rozmér usti do pojedndni o soucasnosti a soucasné udalosti
jsou vysvétleny jako disledek historického vyvoje. Jak popisuji Denzin a Lincoln, takovyto
styl psani je pro texty zachycujici a kombinujici viceré perspektivy a pfistupy pfiznacny
[Denzin — Lincoln 2008].

Historicko-sociologicka analyza pfedstavuje dominantni narativ, ktery cely text
sjednocuje, vede a vysvétluyje. V souladu s interpretativnim pojetim sociologie
a s etnografickou povahou provedené¢ho vyzkumu, do nc¢ho prostiednictvim uryvka
z rozhovortl vstupuji rozmaniti aktéfi a obohacuji jej o autentické zdznamy svych zkusenosti
a interpretaci pojednévanych udalosti (citace z primarnich rozhovorti jsou v textu oznaceny
kurzivou). V textu jsou dale predstaveny rodicovské iniciativy, odborné organizace,
legislativni pfedpisy ¢i aktivity lidi s autismem, ktefi o tématu vefejné pojednévaji.

Predstaveni udalosti, organizaci, aktérii a jejich konkrétnich iniciativ je nutné pro ptibliZeni
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institucionalniho prosttedi, které se na zakladé konceptu autismu v Ceské republice vyvinulo

a tvoii nezbytnou ilustraci pro srozumitelnou historicko-sociologickou analyzu tématu.

Sbér a analyza dat

Data k vyzkumu byla ziskana kombinaci hloubkovych polostrukturovanych rozhovort
a studia dokumentt. Dalsi dalezitou soucasti vyzkumu bylo 1 zucastnéné pozorovani. Jak
podrobnéji popisuji nize v podkapitole o etickych aspektech vyzkumu, zucastnéné
pozorovani jsem vyuzil ke zvySeni své erudice v oblasti autismu a v sektorech socidlnich
sluzeb a neziskovych organizaci, o kterych tato dizertace také pojednava. Z divodu etickych
vyzev jsem béhem zucastnéného pozorovani nesbiral konkrétni data. Konkrétni poznatky
ziskané béhem téchto pozorovani v tomto textu ani v jinych vystupech vyzkumu neuvadim.

V souladu s vychodisky etnometodologického vyzkumu jsem pro hlubsi pochopeni
tématu povazoval za nezbytné poznat lidi s autismem a zapojit se do institucionalni sité, jez
s autismem souvisi. Po doplnéni potfebné kvalifikace jsem zacal pracovat v pfimé péci
v oblasti socidlnich sluzeb a od zacatku prace na projektu jsem byl dva roky zaméstnan
v organizaci APLA Praha a stiedni Cechy (Asociace pomdhajict lidem s autismem), ktera
poskytuje Siroké spektrum sluzeb pro lidi s autismem a jejich rodiny a usiluje o rozsifovani
povédomi o autismu v Ceské republice (od konce roku 2015 se jedna o Ndrodni tistav pro
autismus — NAUTIS). V ramci tohoto zaméstnani jsem poznal fadu lidi s autismem, ziskal
jsem zkuSenosti ze sektoru socidlnich sluzeb, absolvoval jsem na autismus specializované
kurzy a dostal jsem se do kontaktu s odborniky na autismus z rtiznych obort (psychology,
terapeuty, specialnimi pedagogy, socialnimi pracovniky atd.). Od roku 2015 pracuji
v organizaci poskytujici socidlni sluzby lidem s autismem ve Velké Britanii. Néhled do
institucionalniho prostiedi souvisejiciho s autismem v jiné zemi mi umoznil jednak pochopit
néktera specifika teoretického i praktického piistupu k lidem s touto diagnézou v Ceské
republice, jednak umoznil identifikovat aspekty tématu, které jsou srovnatelné v liSicich se
kulturnich prostfedich a v zemich, v nichz se historie autismu vyvijela odlisné.

Klicova primarni data byla vramci tohoto vyzkumu ziskana pomoci hloubkovych
polostrukturovanych rozhovort [Arksey — Knight 1999; Gray 2018; Rapley 2004, Silverman
2006). Potidil jsem 39 rozhovort v riiznych regionech Ceské republiky, a to jak s lidmi
sautismem ¢i jejich rodi¢i, tak sodborniky zriznych oborl as poskytovateli

specializovanych sluzeb. Rozhovory jsem nahraval a opatfil jejich pifepisy. Potfizené
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rozhovory ¢itaji ptiblizné€ 42 hodin audio zdznamu a piepisy rozhovor maji rozsah cca 620
normostran. V podkapitole o etickych aspektech vyzkumu uvadim, jak jsem pfi potizovani
a zpracovani rozhovoril postupoval. Pfi pofizovani rozhovorii jsem navstivil 15 zafizeni
vénujicich se autismu v riiznych oblastech Ceské republiky. Jednalo se o ob&anska sdruZent,
specialné-pedagogicka centra (dale téz SPC), specializované skoly, zdravotnickd zafizeni
a zafizeni poskytujici pobytové socialni sluzby. Seznamil jsem se s chodem =zatizeni
a hovofil jsem s tamnimi pracovniky.

Prvni cast naratorid byla rekrutovana z autori publikaci o tématu a pracovnikl
organizaci, které se specializuji na autismus. V dal§i fazi byl vzorek tvofen metodou
tzv. snehové koule (snowball sampling), kdy jednotlivi informatoti odkazuji na dalsi osoby,
které k tématu mohou podat relevantni informace [Disman 2000, Hendl 2008]. Vzhledem
k zaméru vyzkumu — zachytit téma autismu v CR v jeho komplexnosti — byl vzorek naratorii
rozmanity a tvorili jej lidé z riznych kategorii a s liSicimi se vazbami k tématu. Ackoliv
mezi 39 ucastniky vyzkumu je mozné definovat vétsi pocet kategorii, nasledujici tfi skupiny
lze oznaCit za zakladni: 1) lidé s autismem; 2) rodice lidi s autismem; 3) profesionalové
specializujici se na autismus.

S touto rozmanitosti naratort souvisi heterogenita jejich ptibéhti a informaci, jimiz
disponuji. S ptislusniky kazdé ze zminénych kategorii také bylo vhodné komunikovat
odlisng. Toto obnéselo pouzivani rGzné miry odborné¢ho a abstraktniho jazyka; pokryti
riznych témat a uZziti rizné terminologie v zavislosti na typu specializace profesionall; vétsi
miru diskrétnosti, citlivého a empatického pristupu béhem rozhovort s lidmi, ktefi hovofili
o citlivych osobnich tématech, ve srovnani s rozhovory s profesionaly apod.

Vzhledem k rozmanité skladbé naratori jsem nepouzival strukturované rozhovory. Pfi
pouziti jednotné struktury bych neziskal né&které specifické informace, jimiZ jednotlivi
naratofi s liSicimi se zkuSenostmi disponuji, navic by bylo obtizné najit jednotny jazyk
vhodny pro v§echny dotazované skupiny. Z tohoto diivodu jsem pouzival polostrukturované
rozhovory, jejichz zplisob vedeni i samotné otazky jsem do znacné miry ptizptisoboval
jednotlivym naratorim. Pro kazdy rozhovor jsem pfipravil individualizovany scénat se
zékladnimi tématickymi okruhy. Cést kazdého rozhovoru byla oteviena, tak aby dotazovani
méli prostor hovofit o zélezitostech, jez v rdmci diskutovaného tématu sami povazuji za
dilezité.

Navzdory nastinénym argumentiim pro individualizované rozhovory bylo zadouct, aby
rozhovory mély 1i jistou spole¢nou strukturu a jednotici koncepci, a to zejména v zajmu

snadng&jsi analyzy a dohledatelnosti spolecnych témat a analytickych kategorii. Jako tuto
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jednotici koncepci jsem zvolil perspektivu zivotnich drah (individualnich trajektorii; life-
course perspective) [Mortimer — Shanahan 2004]. Pti pouziti této perspektivy jsou naratofi
pozadani, aby v ¢asové posloupnosti pojednavali o tématu v kontextu piibéhu svého zivota.
Chronologické vypravéni umoziuje snadnéj$i srovnavani jednotlivych rozhovorta
a dopliiovani mozaiky udalosti v jednotlivych ¢asovych tsecich. Perspektiva zivotnich drah
nabizi moznost porozumét motiviim a rozhodnutim jednotlivych aktért s ptihlédnutim
k jejich osobni situaci v konkrétnim obdobi, a dale strukturované v ¢ase poodhaluje, jak do
téchto osobnich ptibehi (,,malych d&jin®) vstupuji udalosti ,,velkych dé&jin* a jak se s nimi
jednotlivei vyporadéavali. Tato pisobeni ,,velkych dé&jin* a nadosobnich kontextl jsou béhem
rozhovord vedenych touto formou zachycovana tak, jak je prozivali a zpétné€ interpretuji
samotni aktéti [Mortimer — Shanahan 2004]. Pti potizovani vétSiho poctu takto vedenych
rozhovort se postupné popisované udalosti propojuji a vytvareji §irSi obraz obecného vyvoje
zkoumaného tématu. Heterogenita vzorku naratord je v tomto smyslu uzitecna, jelikoz
pomaha tento obraz zachytit ve vétsi komplexnosti. Zaroven je nutné studium dal$ich zdroja
(odborné a dalsi literatury souvisejici s autismem, vyroc¢nich zprav organizaci vénujicich se
autismu apod.), aby bylo mozné subjektivné interpretovany vyvoj konfrontovat
s existujicimi objektivizovanymi vyklady a zdznamy licenych udalosti ¢i jejich kontextt.
Tento zpusob ziskévani dat z rozhovorii koresponduje s koncepci této prace, kdy jednim
z hlavnich zdméra je propojeni mikrosociologické a makrosociologické perspektivy
a zachyceni prolinani aktivit jednotlivych aktért v interaktivnim vztahu s nadindividualnimi
spolecenskymi udéalostmi a procesy.

Pro piiblizeni aplikace perspektivy Zivotnich drah pti potizovani rozhovord nyni obecné
nastinim, jak jsem zacinal rozhovory s ucastniky vyzkumu zvySe definovanych tfi
zakladnich kategorii a zminim n&které tématické okruhy, na které se tyto rozhovory
zamétovaly. Rodice déti s autismem byli na zacatku rozhovoru pozadani, aby nejdiive
strucné popsali své osobni historie ped narozenim ditéte (misto a datum narozeni, vzdélani,
povoléani apod.), a dale popsali, kdy a jak se poprvé setkali s tématem autismu. Nasledné
popsali své zkuSenosti s dit€tem pfed udélenim diagnézy (divody k diagnostice), priib&h
diagnostiky, situaci po udéleni diagnézy az po soucasnost. Také byli pozadani o popis
pfistupu rodinnych ptisluSnikii a profesionalil — Iékatd, uciteld, uradii apod. — b&hem téchto
jednotlivych fazi. S timto zaddnim byl rodi¢iim ponechan prostor volné vypravét. Déle jsem
je navigoval k rozvijeni témat, kterd zminili, a zarovenl jsem oteviral tématické okruhy

z pfedem pfipraveného individualizovaného scénafe.
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Profesionalové vénujici se autismu byli také pozadani, aby se nejprve predstavili
a nastinili své osobni piibéhy pted specializaci na autismus. Nasledné popsali, jak a za
jakych okolnosti se poprvé setkali s t¢ématem autismu a co je vedlo ke specializaci na tuto
oblast (osobni motivace, inspirativni lidé, institucionalni zazemi, jaka literatura atd.). Déle
byli pozadéani o popis rozvoje své specializace az po svou soucasnou praci. Nasledné jsem
kladl otazky rozvijejici feCend témata a sledujici pfipravené individualizované tématické
okruhy.

Participanty z tad lidi s diagndzou patiici mezi PAS jsem rovnéz pozadal, aby se nejprve
predstavili a nasledné pfiblizili, kdy a za jakych okolnosti podstoupili diagnosticky proces.
V ptipadé€, ze diagndzu obdrzeli v dospélosti, jsem je pozadal o popis jejich situace pred
timto momentem a o Uvahu o tom, jaké Zzivotni situace pied udé€lenim diagnézy
k podstoupeni diagnostiky vedly. Také jsem tyto ucastniky poprosil o zamysleni se nad tim,
kdy se poprvé s pojmy ,autismus®, ,,PAS“ ¢i ,,Aspergeriv syndrom* setkali a v jakém
kontextu. Dale jsem tyto participanty pozadal o liceni obdobi, jez nasledovalo po obdrzeni
diagndzy, a o vahu nad tim, co pro né tato udalost znamenala. Nasledné jsem rozhovor vedl
podle dalSich tématickych okruhti z pfedem ptipraveného individualizovaného scénare a za
rozvijeni témat, ktera tiCastnici zminili. Naratofi ze vSech kategorii byli téz pozadani, aby se
pokusili definovat hlavni nedostatky v podminkach pro lidi s autismem v Ceské republice
a také aby zkusili popsat, zda a v ¢em se podminky zménily od doby, kdy se s tématem
poprvé setkali.

Pfepisy rozhovorti jsem prubézné analyzoval pomoci prvotniho kodovani — initial
coding [ Charmaz 2006]. JiZz v pribéhu vyzkumu jsem v rdmci této prvotni analyzy v kazdém
rozhovoru vyhledéaval klicové Useky (slova, véty, odstavce, myslenky, pfibéhy). Ty jsem
nasledné srovnaval mezi jednotlivymi rozhovory. Postupné jsem takto formuloval dilezita
témata a poznatky. Toto pribéZzné kdédovani nasledné ovlivitovalo vybér dalSich participantt
vyzkumu — tzv. teoretické etablovani vzorku [Gray 2018; Charmaz 2006]. Dale jsem
pristoupil k soustiedénému kédovini — focused coding [Charmaz 2006]. Casteéné jsem pfi
koédovani vyuzival analyticky software A#las.ti. Na zakladé€ derivace dileZitych tématickych
kategorii jsem utvaiel odpovédi na vyzkumné otazky a kostru vykladu, na némz spociva tato
dizertacni prace.

Kromé rozhovort jsem v této praci analyzoval fadu dokumentli a multimedidlnich
zdrojii souvisejicich s tématem autismu. Studium dokumentd a multimedalnich zdroja
slouzilo jednak jako kontrola a doplnéni dat ziskanych z rozhovord, jednak jako zdroj

novych informaci (napiiklad o diskurzech spojenych s autismem). Jednalo se o internetové
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stranky sdruZeni ¢i odbornych pracovist' zamétenych na autismus; relevantni legislativu;
zpravodaje specializovanych organizaci; blogy lidi s PAS; dokumentarni filmy a televizni
pofady o autismu; novinové ¢lanky o autismu. Dale jsem studoval relevantni Ceskou
1 zahrani¢ni literaturu (odbornou i populdrni) a metodiky na autismus specializovanych
organizaci. Utastnil jsem se tuzemskych i zahrani¢nich konferenci o autismu a sledoval

s tématem souvisejici vetejné debaty v Ceské republice i v zahrani¢i.

Etické aspekty

Pii pfipravovani a realizaci vyzkumu, pii analyze dat a pfi sepisovani textu této
dizertacni prace jsem se fidil etickymi zasadmi spolec¢enskovédniho vyzkumu [Gray 2018;
Homan 1991; Christians 2008, Patton 2002; Ryen 2004, Silverman 2006, Suki — Moira
2012]. Christians kuptikladu uvadi ¢tyfi zakladni oblasti vyzkumné etiky: 1) opatieni
informovaného souhlasu ucastniki vyzkumu; 2) striktni vyvarovani se klamani ucastnikii
vyzkumu; 3) respektovani soukromi a ochrany osobnich udaji; 4) spravnost a presnost
uvetejnénych informaci [Christians 2008]. Nejenze jsem dodrZoval tyto zasady a postupy,
které implikuji metody, jez jsem pifi vyzkumu vyuzival, nadfazenym principem pro me bylo
realizovat vyzkum zodpovédné, transparentné, a tak aby jeho jednotlivé kroky byly moralné
obhajitelné [Gray 2018].

Nez pfistoupim k pojedndni o konkrétnich etickych otdzkach vyzkumu, je tfeba
zdiiraznit, Ze autismus ¢i poruchy autistického spektra predstavuji velice Sirokou kategorii.
Stejné jako v ostatnich evropskych zemich i v Ceské republice se pii diagnostice pouziva
Mezinarodni klasifikace nemoci (aktuélni verze MKN 10) Svétové zdravotnické organizace
[SZO 2014; WHO 2016]. Autismus je v MKN 10 fazen pod zastieSujici kategorii Pervazivni
vwvojové poruchy, kod F84, do které patii hned n&kolik diagnéz’. Pii uvazovani o autismu
je nutné mit tuto variabilitu na paméti. Dale je klicové zdlraznit, Ze kazdy Clovék s autismem
je jedine¢ny. Diagnostické kategorie, odborné terminy a metody diagnostiky se v ¢ase méni.
LiSi se i1vriznych regionech. Pfi teoretickém uvazovani o autismu aza pouZzivani
abstraktniho jazyka mtiZze snadno dochazet k upozadéni faktu, Ze hovotime o konkrétnich

lidech, s jedine¢nou identitou, s jedineCnymi osobnostnimi rysy a zivotnimi piib&hy, které

5 Mezi Pervazivai vyvojové poruchy (kod F84) v MKN 10 patii: détsky autismus, atypicky autismus, Rettiv
syndrom, jina détska dezintegracni porucha, hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardact
a stereotypnimi pohyby, Aspergeriiv syndrom, jiné pervazivai vyvojové poruchy, pervazivni vyvojova porucha
NS [Svétova zdravotnicka organizace 2014; WHO 2016].
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nelze unifikovat a redukovat na pfislusniky urcité diagnostické kategorie. Pojmy jako
Hautismus®, autisticky“, ,,PAS“,  nizkofunkéni autismus*“ apod. v soucasné dobé
predstavuji zavedené odborné terminy. Pii sociologickém pojednani je Ize povazovat také za
idedlni typy ve weberovském slova smyslu, tedy za pouhé nastroje, jez umoziuji teoretické
uchopeni problému [Geisler 2016]. Terminologickym otdzkdm souvisejicim s tématem
autismu a terminologii pouzivané v tomto textu je vénovana nasledujici kapitola.

Etické otazky v ramci prace na tomto vyzkumu vyvstavaly predevSim pii piiprave,
realizaci a zpracovani rozhovoru a pii zvazovani pouziti zacastnéného pozorovani. Jak jsem
popsal v podkapitole o sbéru dat, béhem realizace vyzkumu jsem v letech 2013 az 2015
pracoval v organizaci APLA Praha a stiedni Cechy, jez poskytuje §iroké spektrum sluZzeb
pro lidi s autismem a jejich rodiny a usiluje o rozsifovani povédomi o autismu v CR (od
konce roku 2015 se jedna o Narodni uistav pro autismus). Od roku 2015 pracuji v organizaci
poskytujici socialni sluzby lidem s autismem ve Velké Britanii. Pfi designu vyzkumu jsem
toto své ptisobeni stanovil jako dulezity predpoklad pro realizaci vyzkumu, ktery mi umozni
hlubsi porozuméni autismu a vhled do institucionalniho prostfedi souvisejiciho s autismem.
Zaroven jsem zvazoval, do jaké miry ve vyzkumu zic¢astnéné pozorovani pouzit.

Z0castnéné pozorovani na pracovisti vyzkumnika obnasi fadu etickych vyzev a rizik —
ve vztahu ke kolegtim, klientim a k zaméstnavateli [Gray 2018; Patton 2002]. Navic klienti,
s nimizZ jsem ve svém zaméstnani pracoval patii mezi zranitelné skupiny — jednalo se
o klienty s PAS, fada z nich mé také mentalni postiZeni rizného rozsahu a potize v oblasti
komunikace, néktefi nekomunikovali verbalné apod. Aplikace zucastnéného pozorovani
v tomto pfipad¢ piedstavuje vysokd etickd rizika — obtiznost ziskdni informovaného
souhlasu od ti¢astnikti vyzkumu, naruSeni jejich soukromi a obtiZznou prevenci jejich klamani
[Gray 2018; Patton 2002]. Vzhledem k témto etickym rizikim a vyzvam, jsem se rozhodl,
ze metodu zucastnéného pozorovani v ramci svého zaméstnani nebudu v plném rozsahu
pouzivat. V ramci svého zaméstnani jsem nesbiral data. Informace o klientech ani dalsi
konkrétni informace z pozorovani jsem nezahrnul do analyzy dat a nepouzivam je v tomto
textu ani v jinych vystupech vyzkumu.

Pfesto zaucastnéné pozorovani tvorilo soucast vyzkumu, jelikoz vyrazné spoluutvaielo
mé chapani problematiky autismu. V ramci svého zaméstnani v Ceské republice i ve Velké
Britanii jsem absolvoval fadu specializovanych Skoleni, pouzival jsem metody prace bézné
pfi praci s lidmi s autismem v danych organizacich, poznal jsem fadu lidi s autismem
a odbornikl, ktefi se na tuto problematiku zaméfuji. Ackoliv jsem vyzkum piimo na

pracovisti nevedl, zaméstnavatele jsem o svych vyzkumnych aktivitach v oblasti autismu
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informoval a oteviené jsem o vyzkumu na svych pracovistich hovofil. V rdmci pofizovani
rozhovorii jsem navstivil 15 zafizeni a pracovist specializovanych na autismus. Tyto
navstevy probéhly na zéklad¢é svoleni od tcastniki vyzkumu, kteii mi poskytli rozhovor,
a kteti dané pracovisté vedli ¢i byli jeho zaméstnanci. Tyto zkuSenosti mi opét pomohly
rozsifit znalosti o problematice, neprovadél jsem vsak pfi nich sbér konkrétnich dat a zadné
infomace z téchto pozorovani v tomto textu ani v jinych vystupech vyzkumu neuvadim.

Zvazovani fady etickych otazek obnaselo také pofizovani rozhovord. Uastniky
vyzkumu jsem piedem podrobné informoval o zamérech vyzkumu a o zplisobu vedeni
rozhovoru. VSech participantli jsem se dotazal, zda souhlasi s nahrdvanim rozhovoru.
S vyjimkou dvou ucastnikli, ktefi souhlasili s pofizenim rozhovoru bez nahravani
a anonymn¢, s nahrdvanim vSichni ostatni souhlasili. Pfed zapocetim rozhovoru jsem
zdiraznil moznost pferuSeni nahravani a dobrovolnost odpovédi. Zejména pii rozhovorech
s lidmi s PAS ¢i s jejich rodic¢i mnohdy zaznivala velmi osobni a citliva témata (vyrovnani
se s udélenim diagndzy, zkuSenosti se stigmatizaci ¢i s Sikanou, zdravotni potize, rodinné
vztahy apod.). V takovych pfipadech jsem mozZnost pozastaveni nahravani znovu nabidl,
pfipadné jsem se s ucastniky domluvil, ze nebudu dané citlivé informace zatfazovat do
analyzy a vystuptl prace. Nahravky a pfepisy rozhovort slouzily jako pracovni material
a podklady k analyze pro tento vyzkum. Celé nahravky ani pfepisy nezvetejiuji, o cemz
jsem ucastniky téZ informoval. Pouziti citaci z rozhovorii jsem s UcCastniky vyzkumu
konzultoval a citované uryvky jsem jim poskytl k autorizaci. Jak je popsano v piedchozi
podkapitole o sbéru dat, rozhovory byly polostrukturované a participanti spoluutvaieli
sméfovani rozhovoru. Utastniky vyzkumu jsem informoval o svém zaméstnani
v organizaci APLA Praha (od roku 2015 Narodni ustav pro autismus — NAUTIS). Psobeni
této organizace a jejich predstavitelli ma v oblasti autismu v Ceské republice znaény dopad,
proto byla velk4 pravdépodobnost, Ze se o ni G€astnici vyzkumu zmini. Z tohoto divodu
jsem pozadoval za Zadouci, aby byli informovadni o mém pracovnim poméru Vv této
organizaci. Zaroven jsem rozhovory pofizoval zcela nezévisle na svém zaméstnani, o cemz
jsem ucastniky vyzkumu informoval.

Jednou z dulezitych soucésti vykladové linie této dizertacni prace je zdlraznovani
vyznamu konkrétnich aktérii v historii 1 v sou¢asném déni souvisejicim s tématem autismu.
Diuraz byl kladen na pochopeni jednani, motivaci a interpretaci aktéri. Samotny text této
dizertace tedy na mnoha mistech pfedstavuje aktivity konkrétnich organizaci a aktérd.
Zejména v téchto Castech je dizertace proloZena citaty z rozhovord. JelikoZ citace jsou

uvedeny v kontextu pojednani o konkrétnich aktérech, udalostech, na kterych se podileli,
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nebo organizacich, které reprezentuji, bylo zddouci uvadét jejich jména. Tento postup jsem
s ucastniky vyzkumu konzultoval a pozéadal jsem o jejich souhlas. Kde uvadéni jména v textu
nebylo vzhledem k obsahu diilezité, citaci jsem uvedl bez uvedeni celého jména. Za citacemi
zminuji inicidly daného ucastnika ¢i ucastnice vyzkumu a datum poiizeni rozhovoru. Toto
znaceni v textu slouzi jako odkaz na rozhovory v seznamu pouzitych pramentl. V seznamu
pofizenych rozhovorti uvadim celd jména téch ucastnikli vyzkumu, ktefi s timto postupem
souhlasili. Pfi domlouvani a pofizovani rozhovort s lidmi s PAS jsem se fidil nékterymi
obecnymi doporucenimi pro vhodnou komunikaci slidmi s autismem ataké svymi
zkuSenosti z prace s lidmi z této cilové skupiny — napiiklad jasné formulovani a dodrzovani
agendy a Casového rozmezi rozhovoru, poskytnuti moznosti vybéru mista rozhovoru,
srozumitelné a stru¢né formulovani otdzek atd. Pfedevs§im jsem se ale striktné fidil zdsadou
dodrzovani individudlniho pfistupu a respektovani pravidel a pfani kazdého ucastnika

vyzkumu.

Terminologie

Zpisob, jakym se o autismu hovoii, mize ovliviiovat uvazovani o tématu a o lidech,
ktetfi se do této kategorie fadi [Dunn — Andrews 2015; Kenny et al. 2016]. Je proto tieba
vysvétlit, jak o autismu pojednadvam v tomto textu. Tématu terminologie se budu vénovat
Sifeji, jelikoZ sledovani rozdilti a promén v pouZivané terminologii pfedstavuje cenny nahled
na spoledenskou diskuzi o autismu a na to, jak lidé k autismu piistupuji. Jelikoz v Ceské
republice terminologicka diskuze v souvislosti s timto tématem neni pfili§ silnd, nastinim
nckteré zahrani¢ni debaty. Ukazuji, ze prosazovani, ¢i naopak kritizovani urcitého jazyka
uzivaného v souvislosti s autismem miiZe slouZit jako nastroj k proméné piistupu spolec¢nosti
k této kategorii a k lidem s PAS. Jsou proto zajimavé i pro ¢esky kontext.

Zpusob, jakym se o autismu alidech sautismem hovoti, se méni v Case, liSi se
v jednotlivych zemich. Rozdily v terminologii 1ze sledovat 1 v ramci jednotlivych disciplin,
které se autismem zabyvaji. Pouzivany jazyk €asto zavisi na Gizech konkrétnich obort, zemi,
regiond ¢i organizaci, pfipadné se odviji od osobnich preferenci. Nekteré organizace ¢i
profesni uskupeni maji pfimo navody, jakou terminologii pouzivat. Zajimavy piiklad
oficialni kodifikace vhodné terminologie pfedstavuji pokyny pro delegaty vystupujici na
XI. Kongresu Autism-Europe v Edinburghu vroce 2016 — vyznamné mezinarodni

konferenci s vice nez s 1700 ucastniky z 60 zemi z fad profesiondlti, vyzkumnika, rodict
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alidi s autismem. Mezi pokyny od organizatorti vystupujici ucastnici obdrzeli i soubor
nazvany Prijatelny jazyk (Acceptable Language), ktery je vyzyval, aby se vyvarovali
pouzivani urcitych termini, jez se v souvislosti s autismem uzivaji ¢i uzivaly, avS§ak mohou
byt povazovany nékterymi lidmi za urazlivé®. Dokument zaroveii obsahuje navrh
ptijatelnych alternativ k témto pojmim [National Autistic Society, Autism-Europe 2016].

Jedna z hlavnich terminologickych diskuzi fesi, zda pouzivat tzv. person-first language,
kdy se nejprve referuje o ¢lovéku a az nasledné o postizeni (,,cloveék s postizenim®, ,,zena
s autismem®, ,,dit¢ s Aspergerovym syndromem® atd.), nebo zda pouzivat vyrazy jako
Hautista®, autistické dit¢” atd. [Dunn — Andrews 2015; Kenny et al. 2016]. Ackoliv
v minulosti se v Ceské republice a diive v Ceskoslovensku o lidech s postizenim hovotilo
podle druhého ztéchto kli¢h, v soudasnosti v CR pievlada konsensus, Ze by se mélo
uplatiiovat oznaceni referujici nejprve o osob¢ nasledované odkazem na diagnézu. Hlavnim
argumentem pro tento postup je obrana proti ndlepkovani, stereotypizaci a stigmatizaci
a prosazovani toho, aby byl kazdy vniman predevsim jako osoba, nikoliv pfednostné jako
nositel diagnozy.

V mezindrodnim diskurzu autismu, jemuz dominuje anglosaské prostifedi, doslo
k podobnému vyvoji, kdy se v 90. letech person-centred language stal preferovanym
zpisobem referovani v zajmu akcentovani inkluze, prosazovani lidskych prav
a individudlniho ptistupu [Dunn — Andrews 2015; Fine — Asch 1988; Halmari 2011; Kenny
et al. 2016]. Postupné se vSak objevovaly a silily hlasy zevnitt komunity lidi s autismem
protestujici proti tomuto oznacovani [Brown 2011, Sinclair 1999; Dekker 2011]. Tito lidé
argumentovali tim, Ze autismus je soucasti jejich identity, neni to néco oddélitelného od
clovéka, proto uptednostiuji vyrazy jako ,,autista®, ,,autisticka Zzena* atd. (tzv. identity-first
language). Oznaceni ,,Clovék s autismem® ¢i ,,Clovék ma autismus® podle nich navic
indikuje, ze autismus je néco, co je tieba vylécit ¢i odstranit [Sinclair 1999, Dekker 2011].

V roce 2015 provedl multidisciplinarni tym ve Velké Britanii rozséhly prizkum, jehoz
cilem bylo zjistit, jaky zpisob referovani o autismu preferuji rizné podskupiny autistické

komunity [Kenny et al. 2016]". Vysledky tohoto prizkumu poukazaly na znaéné rozdily

6 Jako nezddouct, zastaralé ¢i urazlivé byly oznaGeny nasledujici vyrazy &i tvrzeni: ,,trpi autismem®, ,je ob&ti
autismu®, ,,Kanner@v autismus®, ,,Aspergeruv syndrom je vzacnow/lehkou formou autismu®, ,,autismus je
choroba/nemoc®, ,retardovany®, ,mentalné hendikepovany“, ,opozdény“, ,normalné¢ se vyvijejici
deéti/dospéli“. Jako pfijatelnéjsi alternativy byly doporuceny tyto vyrazy: ,,je autisticky, ,,je na autistickém
spektru®, ,,ma autismus/poruchu autistického spektra® (¢i Autism Spectrum Condition), ,,autismus je
postizeni®, ,,typicky se vyvijejici“ ¢i ,,neurotypicky* [NAS, Autism-Europe 2016].

(2207), ostatnich piibuznych a ptatel (380) a profesionald, jez se autismu vénuji (1109). Nekteti participanti
vyzkumu patfili do vice skupin.
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v upfednostilovaném referovani o autismu a oznacovani lidi s autismem mezi jednotlivymi
podskupinami. Lidé s autismem, rodice, ostatni piibuzni a ptatelé preferovali identity-first
language (1. ,,autista®, ,,autisticky*). Naopak person-first language reprezentovany vyrazem
,0s80ba/Clovék s autismem* preferovalo vyrazné vice profesionalii, nezli tomu bylo v piipadé
lidi s autismem arodi¢i [Kenny et al. 2016]. Napti¢ témito podskupinami byl jako
nejpfijatelnéjsi hodnoceny vyraz ,on the autism spectrum® (lidé/zena/dit¢ atd. ,,na
autistickém spektru®). Ackoliv je tento vyzkum ukotven v britském prostredi, které je
v mnoha smérech odlisné od prostiedi ¢eského (napft. odlisny historicky vyvoj souvisejici
s autismem, siln¢j$i hnuti sebeobhdjci, kulturni odlisSnosti), svéd¢i o tom, ze uzivani
terminologie v souvislosti s autismem mize byt silné hodnotoveé zatizené a mize se
odliSovat v ramci jednotlivych zainteresovanych podskupin. Jednotlivé podskupiny maji
navic odliSnou moc v utvafeni dominantniho zplsobu pojedndvani o tématu, ato jak
v Briténii, tak v Ceské republice.

Béhem potizovani rozhovorti pro tento vyzkum, pfi studiu literatury, internetovych
zdrojt, ale i béhem zaméstnani v organizaci vénujici se autismu se mi potvrdilo, Zze v Ceské
republice ve vztahu k autismu dominuje shoda na pouzivani person-centred language, a to
napfi¢ vy$e naznatenymi podskupinami, ale iv rtiznych regionech Ceské republiky.
Z tohoto diivodu budu tento zplsob referovani pouzivat i v tomto textu. Zaroven je vSak
tfeba mit na paméti a respektovat, ze néktefi lidé s autismem v Ceské republice preferuji
identity-first vyrazy (,,autista“, ,aspik, ,autisticky“ atd.), pfipadné oznaceni ,lidé na
autistickém spektru®.

V ramci terminologie spojené s autismem existuje cela fada dalSich dilemat. Jednim
z nich je, zda pouZivat pojem ,autismus®, nebo ,poruchy autistického spektra® (PAS®),
a v jakém vztahu je vhodné tyto dva vyrazy pouZzivat. V tomto textu pouzivam oba vyrazy.
Vroce 1975 britska psychiatricka a matka dcery s autismem prosadila pojeti a pojem
autistické spektrum [Wing 1975], aby tak zdlraznila heterogenitu projevii a chovani lidi
s autismem [Kenny etal 2016]. Koncept autistického spektra se postupné vyvinul
v dominantni zptisob uvazovani a referovani o autismu. Také v Ceské republice se jedna
o Siroce roz$ifeny a pouzivany pojem, jak mezi velkou ¢asti organizaci, odbornikil a autort
knih zaméfenych na autismus, tak mezi lidmi s autismem a jejich blizkymi. Pfitom PAS
nejsou oficidlni diagnostickou kategorii v Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN 10)

[Svétovd zdravotnickd organizace 2014; WHO 2016], ktera se v CR stejné jako v ostatnich

8 V anglicting Autism Spectrum Disorder, zkracen& ASD, ptipadné& Autism Spectrum Condition, ASC.
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evropskych zemich pouziva jako oficialni diagnosticky manual (autismus je v MKN 10 fazen
pod zasttesujici kategorii Pervazivni vyvojové poruchy, kod F84°). Alternativni klasifikaéni
systém piedstavuje Diagnosticky statisticky manual dusevnich poruch (DSM), ktery vydava
Americka psychiatricka asociace. Ten je oficidlnim diagnostickym manuédlem v USA, je
vSak velmi vlivny iv mezinarodni diskurzu autismu. V piedposledni verzi DSM-IV-TR
z roku 2000 byl autismus podobné jako v MKN 10 fazen mezi Pervazivni vyvojové poruchy'
[APA 2000]. V aktualni verzi DSM-V vydané v roce 2013 byl tento zastfeSujici pojem
nahrazen terminem Poruchy autistického spektra a viechny diléi diagnozy byly zruseny!!.
PAS jsou podle této verze ¢lenény podle miry potiebné podpory a podle vaznosti potizi
v oblastech socidlni komunikace a omezeného repetitivniho chovani [AP4 2013].

Dalsim castym predmétem terminologické diskuze je vyraz ,,porucha®, ktery je obsazen
jiz ptimo vndzvu kategorie PAS'2. Nékteii lidé s autismem povazuji tento termin za
stigmatizujici, jelikoz automaticky indikuje, ze je s danym clovékem néco Spatné, ma, ¢i
dokonce predstavuje néjaky problém. Terminy jako ,,porucha® ¢i ,,deficit” v souvislosti
s autismem mohou mit uzite¢nou funkci, jsou-li pouzivany v ramci mediciny ¢i naptiklad
pfi posuzovani, nastavovani a poskytovani socialni podpory, edukacnich plani a dalSich
sluzeb potiebnych ke zlepsSeni kvality zivota téchto lidi. V takovychto pfipadech poukazuji
na oblasti, vnichz dany c¢lovék potfebuje podporu, v disledku tak obsahuji pozitivni
hodnotu. Problematické miize byt pouzivani téchto vyrazii v souvislosti s identitou ¢loveéka
¢i pii kazdodennim styku a konverzaci (napf. ,,va§ novy soused ma poruchu autistického
spektra®, ,,dit¢ ma kamarada s poruchou autistického spektra“ atd.). V podobnych situacich
mohou takové pojmy figurovat jako stigmatizujici, nadbyte¢né¢ medikalizujici,

patologizujici, evokujici negativni stereotypy. Proti pouZivani takovychto pojmul a proti

® Mezi Pervazivni vyvojové poruchy (koéd F84) v MKN 10 patii: Détsky autismus, Atypicky autismus, Rettliv
syndrom, Jina détska dezintegraéni porucha, Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci
a stereotypnimi pohyby, Aspergeriv syndrom, Jiné pervazivni vyvojové poruchy, Pervazivni vyvojova porucha
NS [Svetovd zdravotnicka organizace 2014, WHO 2016].

19 Pervazivai vivojové poruchy v DSM-IV-TR byly dale roz¢lenény na Autistickou poruchu, Rettovu poruchu,
Détskou desintegracni poruchu, Aspergerovu poruchu, Pervazivni vyvojovou poruchu dale nespecifikovanou
[APA 2000].

1 Zejména vyfazeni Aspergerova syndromu z DSM vyvolalo znaénou kritiku, jak ze strany lidi, kteti AS
povazuji za soucast své identity, tak ze strany nékterych rodicl a profesionalt (s pojmem a diagnostickou
kategorii AS pracovala fada organizaci, zakonil, soucasti systémi socialni podpory ¢i pojisténi. [Kite et al.,
2013; Linton et al., 2014, Volkmar — Reichow, 2013]. Na sestavovani kritérii pro diagnostiku PAS v DSM-V se
podileli i lidé s autismem (skupina ¢lenti americké organizace Autistic Self Advocacy Network, ASAN) [Kapp
2017].

12'V angli¢ting se z t&chto diivodi kromé vyrazu Autism Spectrum Disorder (ASD) pouziva i alternativa Autism
Spectrum Condition (ASC), v niz je hodnotové zabarvené slovo porucha (,,disorder) nahrazeno neutralnim
vyrazem ,,condition® (situace, stav, zdravotni stav). Pro tento pojem se vSak v kontextu celého souslovi a jeho
uziti hleda obtizné cesky preklad.
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negativnimu vymezovani autismu napiiklad siln€ vystupuji zastanci konceptu a hnuti
neurodiverzity (neurodiversity movement), kteti naopak nabadaji k pozitivnimu referovani
o autismu, k akcentovani pozitivnich aspektii a k chapani autismu jako soucasti identity
Cloveka [Armstrong 2010; Gobbo — Shmulsky 2016; Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman —
Hutman 2012; Kenny et al. 2016, Savarese — Saverese 2010]. Proti tomuto ptistupu ovSem
také existujici kritické ohlasy, jez kuptikladu upozoriiuji na to, Ze nepfiméfeny optimismus
muZe popirat potize, s nimiz se nektefi lidé s autismem potykaji, a mize tak komplikovat
prosazovani podpory pro tyto lidi. Kapp a jeho kolegové naopak na zakladé svého vyzkumu
dopadu konceptu neurodiverzity na vnimani autismu upozoriuji, ze vétSina zastanct tohoto
konceptu nepopira existenci potizi ¢i deficitd, s nimiz se néktefi lidi s autismem setkavaji.
Kapp akol. v této souvislosti hovoii o pojeti vnimajicim deficit jako formu prirozené
odlisnosti (deficit-as-difference conception) [Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman
2012].

Ve spojeni s konceptem neurodiverzity vznikla 1ispecifickd terminologie. Lidé
s autismem a lidé s dalSimi typy jinakosti, které jsou do této kategorie fazeny, jsou
oznacovani (a sami se oznacuji) jako neurodiverzni (ND). Naopak o lidech, kteii takovéto
jinakosti nevykazuji, nebo se za neurodiverzni nepovazuji, je podle tohoto pojeti referovano
jako o neurotypicich (NT). Tento typ pojednavani neni v dominatnim diskurzu autismu
v Ceské republice piili§ rozsifeny. Nabyva ovsem na popularité zejména mezi lidmi
s autismem, coZ je patrné napiiklad na blozich lidi s autismem ¢i na nékterych internetovych
strankéach'>.

Kontroverze vzbuzuje téz pouzivani pojmu nizkofunkcni a vysokofunkcni autismus. Tyto
terminy jsou opét zejména v mezinarodni debaté nékterymi hlasy kritizovany pro silny
hodnotici ndboj a stigmatiza¢ni potencial. Nejedna se o oficialni diagnostické kategorie, ale
jsou to zazitd spojeni pouzivand k diferenciaci rozmanité kategorie autistického spektra.
Vzhledem k tomu, Ze tyto vyrazy jsou v ¢eském odborném i vefejném diskurzu autismu
bézné pouzivany, objevuji se 1 v tomto textu.

V textu se objevuje také pojem problémové chovani, jimz se v ceském diskurzu autismu
oznacuji projevy, jako jsou agresivita, sebeposkozovani nebo jiné projevy, které jsou
nebezpeéné pro samotného &lovéka nebo jeho okoli [Cadilovd — Jim — Thorova 2007,
Thorova 2006]. Tento vyraz opét pouzivam, jelikoz se jednd o etablovany termin. Také

v tomto piipad¢ je tieba upozornit, Ze tento vyraz mize byt vnimany jako pejorativni, jelikoz

13 Terminologii konceptu neurodiverzity pouzivaji autofi nékterych tuzemskych blogii, které se vénuji
autismu [AN antiheroine; Aspie blog; Nadvesmirné nuly; Ty autismy, Zrzava holka].
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implikuje, ze v souvislosti s danym ¢lovékem existuje ,,problém*. V anglosaském prostiedi
se pouziva vyraz challenging behavior (chovani predstavujici vyzvu). V ¢eském jazyce se
k nému obtizn¢ hleda ekvivalent, ktery by neznél krkolomné. Vyhodou tohoto terminu je, ze
samotny vyraz ,,vyzva“ vybizi ke konstruktivnimu feSeni vedoucimu k vyfesSeni situace.
Kdezto se slovem ,,problém* se vazi negativni konotace. Toto slovo nese alarmujici naboj
a vybizi k akutnimu vyieSeni, radéji nez k hledani konstruktivnich postupti. Navic hrozi
nebezpeci, Ze ,,problém* je spatfovan na stran¢ ¢lovéka s autismem, coz muze vést k jeho
stigmatizaci a k nevhodné reakci okoli'*. V Ceské republice se oviem vyvinula
propracovana osvéta o problémovém chovani, kterd zahrnuje systematické postupy pfi

pomoci lidem s autismem s témito projevy.

skooksk

Kromé¢ termint, které jsou primarné uzivany ve spojeni s autismem, jsou v tomto textu
klicové 1 nékteré dal§i pojmy. Patii mezi né naptiklad koncept, paradigma, instituce ci
diskurz. Pojem koncept autismu v tomto textu odkazuje na vymezeni autismu v oblasti
védéni a ideji. Oznacuje obecnou definici autismu a charakteristiku lidi, ktefi do této
kategorie patii — vymezuje ,,co” ,,autismus® znamena a ,,kdo* jsou ,,lidé s autismem*. Po
jeho vzniku ve 40. letech 20. stoleti [Asperger 1944; Kanner 1943] dochézelo ke
kontinudlnimu rozsifovani vyznami, které se k nému vazaly. Postupné se etabloval ve
spolecnosti, rozvijely se jeho praktické aplikace a jiz nefiguroval pouze ve sféfe védéni
aideji [Eyal et al. 2010, Nadesan 2005]. K tomuto vyvoji dochazelo odlisn¢ v riznych
obdobich, oblastech, zemich a regionech [Fenstein 2010; Grinker 2007].

Praktické aplikace konceptu autismu jsou vtomto textu oznacCovany jako instituce
autismu a predstavuji ustalené, obecné aplikované a pteddvané zplisoby jednani. Mezi
instituce autismu patii napiiklad diagnostika, specializované vzdé€lavaci piistupy, terapie,
sluzby, organizace a spolky, diskurzy spojené s autismem atd. Pfevladajici podoby konceptu
autismu a jeho praktickych aplikaci tvoii systém védéni a instituci, ktery je v tomto textu
oznacovan jako paradigma autismu. Jednd se o dominantni systém hodnot, predstav

4

a postupti, které se k autismu vazi. Jak tato dizertani prace ukazuje, v pribéhu socialni

14 Hynek Jin — specialista na kognitivné-behavioralni terapii problémového chovéni u lidi s autismem — v této
souvislosti hovofi o tzv. zakladni atribucni chybé. V knize Agrese u lidi s mentalni retardaci s autismem, v niz
se tématu vénuje v kontextu pobytovych socialnich sluzeb, ukazuje, jak obvinovani lidi s autismem z jejich
,problémového chovani* miize vést k nevhodnym reakcim a piistuptim. Jin dale ukazuje, jak se této zdkladni
atribucni chybé vyvarovat [Cadilovd — Jim — Thorova 2007].
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historie autismu lze definovat hned né¢kolik paradigmat, a to na rlznych urovnich —
mezinarodni, v ramci jednotlivych zemi ¢i naptiklad v rdmci jednotlivych oborti.

Dalsi dualezity pojem této dizertacni prace predstavuje diskurz autismu, ktery zde
oznacuje pievladajici zptisob pojednani o autismu. Pojem diskurz se vztahuje specificky
k oblasti fe¢i a promluvy. Dominantni diskurz predstavuje jeden z projevi daného
paradigmatu autismu. Naopak alternativni diskurzy ptedstavuji projevy struktur védéni,
které¢ dané paradigma zpochybiiuji ¢i pfimo usiluji o jeho modifikovani ¢i nahrazeni. Také
diskurzy souvisejici s autismem Ize sledovat na rtznych urovnich, naptiklad diskurz
odborny, mediélni, diskurz autismu v Ceské republice, mezinarodni diskurz, diskurz v ramci
komunity lidi s autismem a podobné. Diskurzy autismu piedstavuji ustalené, Siroce
aplikované a ptfedavané zplsoby jednani, a Ize je proto fadit mezi instituce autismu.

Pted uzavienim tohoto pojedndni o terminologii je tfeba upozornit, ze pojem instituce
se v této dizertacni praci vyskytuje ve dvou rozdilnych vyznamech. (1) Pfedné jej pouzivam
v jiz predstaveném sociologickém vyznamu, tedy jako v dané oblasti ustileny, obecné
aplikovany a pfedavany zpusob jednani [Linhart — Petrusek — Vodakova — Marikova 1996].
Tento zpiisob uziti pojmu instituce neodkazuje na zafizeni typu ustavni péce, ani na
tzv. totdlni instituce v goffmanovském pojeti [Goffinan 1961]1". (2) Na zaiizeni ustavniho
typu odkazuje druhy zplisob uziti pojmu instituce, ktery se v této praci objevuje. V oboru
socialnich sluzeb, a naptiklad v oficialnich dokumentech Ministerstva prace a socidlnich
véci, je pouzivan vyraz deinstitucionalizace socialni péce, ktery oznaCuje proces
transformace socidlni péce, pfi némz dochazi k ruSeni zatizeni tzv. Gstavniho typu a zavadéni
systému sluzeb a péce zalozeném na komunitnim principu [MPSV 2007; Narodni centrum
podpory transformace socidlnich sluzeb 2013]. Ve stejném vyznamu je pouZivan pojem
deinstitutionalisation v angli¢tiné. Americky sociolog Gil Eyal, na jehoZ praci o autismu na
mnoha mistech v tomto textu odkazuji, se podrobné vénuje pravé vyznamu, ktery mél proces
deinstitucionalizace socidlni a psychiatrické péce v socidlni historii autismu [Eyal 2010,
2013; Eyal et al. 2010]. Pojem instituce v tomto druhém vyznamu pouzivam zejména prave

v souvislosti s procesem deinstitucionalizace.

15 Terminem totdlni instituce Goffman oznadoval zafizeni, v nichZ po dlouhy ¢asovy usek Zije velké mnozstvi
lidi, jez jsou do zafizeni umisténi na zaklad¢ urcitych kritérii (odsouzeni, nemoc, postiZeni atd.), jsou vytrzeni
z okolniho spolecenského prostredi a jejich kazdodenni Zivoty jsou podfizeny chodu tohoto zafizeni. Mezi
totalni instituce fadil napfiklad vézeni, pracovni tdbory, klaStery ¢i prave zafizeni ustavniho typu pro lidi
s postizenim nebo s duSevnimi nemocemi [Goffinan 1961].
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Historicko-sociologicky kontext vyvoje v pristupu

spole€nosti k odliSnostem a postizeni

Pro lepsi pochopeni tématu autismu a pii uvazovani o pozici lidi s touto diagndézou ve
spoleCnosti je tieba nahlédnout za zdej$i hranice a hloubé&ji do minulosti. Jesté pted
pojednanim o prosazovani konceptu autismu v Ceskoslovensku a o utvafeni paradigmatu
autismu v Ceské republice tato kapitola predstavi, jak se v pribéhu historie vyvijel
dominantni pfistup k neuro-vyvojovym, kognitivnim ¢i dusevnim odliSnostem. Pfistup
spole¢nosti k lidem, ktefi se oproti ,,praimérné* populaci odlisuji ve svém chovani, zplisobem
socialni interakce ¢i komunikace, se v ¢ase méni. Spolu s timto ménicim se piistupem
zaroven vznikaji, zanikaji a proménuji se pfisluSné instituce. Kategorie autismu byla poprvé
definovana, zkouména a pouzivana v Evropé a v Severni Americe, proto se tento historicky
exkurz omezi pouze na prostor Evropy a mimoevropskych spolecnosti patticich
k tzv. Zapadnimu kulturnimu okruhu. Ackoliv v takto Siroce prostorové vymezeném
prostfedi existovalo mnoho zasadnich odliSnosti a zobectiovani je zjednoduSujici,
pojednavané procesy v rtizné intenzité a v liSicich se asovych tsecich plisobily na cely tento
prostor. Text se vénuje obdobi pocinajicim ptechodem z novoveéku k rané modernité. Takto
Siroce vymezené casové obdobi je nezbytné pro nacrtnuti zakladnich vyvojovych tendenci
a postihnuti nékterych paradigmatickych zmén, které predchazely vzniku kategorie autismu.

Historicky vyvoj souvisejici s autismem se v nékterych aspektech prolinal s historii
mentalniho postiZzeni ¢i dusevnich nemoci, proto se tento text dotyka i1 téchto kategorii,
ackoliv mezi né autismus nepatii. Pfed rozvojem psychiatrie, neurologie a dalSich
medicinskych disciplin a pfed rozvojem psychologie ¢i modernich socidlnich sluzeb
neexistovalo rozliSovani mezi duSevnimi onemocnénimi, mentdlnim postizenim nebo
neuro-vyvojovymi poruchami ahovofilo se povSechné¢ o,blaznech”, piipadné
»slabomyslnych®, ,slaboduchych®* ¢i ,,idiotech®. Pravé rostouci diferenciace diagnéz
arozliSovani stale vétsiho poctu ,,rezimi“ chovani, jednani, komunikovani a prozivani je
jednou z nejvyraznéjsich tendenci tohoto vyvoje. O aktudlnim stavu této diferenciace svédci

7

napiiklad obsahlé diagnostické manudly.'® Zavéredné ¢asti této kapitoly piedstavi, v jakém

16 Zejména pak oddil Poruchy dusevni a poruchy chovini v Mezindrodni klasifikaci nemoct (souéasna verze
MKN 10) sestavované Svétovou zdravotnickou organizaci [WHO 2011] ¢i vlivny témér tisicistrankovy
Diagnosticky a statisticky manual duSevnich poruch a nemoci (aktualni verze DSM 5), ktery pfipravuje
Americka psychiatrickd asociace [American Psychiatric Association 2013].
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kontextu vznikl koncept autismu, a nasledné ve stru¢nosti nacrtne dominujici tendence
v mezinarodnim vyvoji toho, jak se tento koncept prosazoval ve spolec¢nosti a jak na jeho
zéklad¢ vznikaly instituce. Pojednani o mezinarodni historii autismu, zde je velmi strucné,
jelikoz hlavnim predmétem této prace je socialni historie autismu v kontextu Ceské
republiky (a byvalého Ceskoslovenska). Existuje vSak cela fada publikaci, které
mezinarodni historii autismu podrobn¢ analyzuji [Donvan — Zucker 2016, Evans 2017, Eyal
etal. 2010; Fenstein 2010, Silberman 2015; Silverman 2012; Waltz 2013]. Socialni historie
autismu v Ceské republice je viak soucasti tohoto mezinarodniho ptib&hu, proto je tieba jej

alesponi v zakladnich rysech nastinit.

skooksk

David Race v pojednani o spolecenském piistupu k mentalnimu postizeni a poruchach
uceni hovoii otom, ze pred nastupem pramyslové revoluce ve spole¢nosti dominoval
intuitivni ndhled na to, kdo je ,,blazen* (,,natural fool*) a potazmo 1 intuitivni nahled, jak se
k t¢émto lidem chovat. VétSinou se podle ného jednalo spiSe o vlidnou toleranci a tito
»zvlastni“ 1idé se zapojovali do bézného zivota komunity, byt naptiklad v roli ,,mistniho
blazna“ ¢i ,,podivina“. V nékterych piipadech byli dokonce povazovani za zvlasté
obdarované. [Race 2004: 25] Nebylo by vsak ptesné obdobi rané¢ho a pozdniho novoveku
v tomto ohledu idealizovat. Vedle intuitivni integrace, o které hovoti Race, vSak existovaly
praktiky vyloZené€ ostrakizacni. Na lidi, ktefi se svym chovanim vyrazné odliSovali, at’ uz se
jednalo z dnesniho pohledu o lidi s mentalnim postizenim, s autismem ¢i o duSevné
nemocné, se v n¢kterych piipadech pohliZelo jako na posedlé d’ablem, ¢arodéjnice, piipadné

vvvvvv

Takto stigmatizovani lidé byli ze spolecnosti vylouceni a mohli byt i velice kruté potrestani
(¢arodéjnickée procesy, véznéni, exorcismus), a to z obavy, aby nenaruSovali spoleCensky fad
¢1 aby se jejich ,,posedlost a ,,hiichy* nesitily. Urcité typy odliSnosti, které¢ pozdéji nabyly
na vyznamu, nebyly pfed néstupem osvicenstvi apozdgs$i primyslové revoluce
rozpoznavany ¢i vnimany jako problém nebo znak omezené schopnosti obstat ve
spolecnosti. Mezi takovéto odliSnosti patiily naptiklad obtize v oblasti abstraktniho uceni.
Znacna Cast spolecnosti byla negramotna a ve srovnani s dalSim vyvojem byl kazdodenni
Zivot vice spojen s praktickymi a manualnimi ¢innostmi, navic byl organizovan spiSe na

komunitni Grovni, nezli ve formélnim prostredi, které se postupné prosazovalo.
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Ke zmén¢ doslo bchem osvicenstvi, kdy v evropskych spolecnostech zacala byt
akcentovéna racionalita. Dochéazelo k zavadéni povinné Skolni dochazky a stoupala mira
gramotnosti. Tento trend dale silil béhem primyslové revoluce, kdy také vyrazné rostla mira
urbanizace. Stoupajicim tempem dochazelo k pfechodu od komunitniho zptisobu organizace
spoleCnosti  k byrokratickému  a centralizovanému  fizeni. Dale se prosazovala
Vedle toho se spole¢nosti sekularizovaly a vyvijely se nové formy spolecenského dohledu
a kontroly. Privodnim jevem povyseni rozumu na hlavni hodnotu bylo vymezeni a nasledné
zviditelnéni toho, co za rozum uzndvano nebylo — tedy ,,nerozumu® [Foucault 1994, Race
2004].

Ve svétle tohoto vyvoje se zaCaly vyd€lovat nové kategorie lidi — ,,nevzdélatelni‘
a ,,nezameéstnatelni®. Témto lidem se nedatilo obstat v unifikovaném vzdélavacim systému
ana trhu prace. ,,Nevzdélatelnost a ,nezaméstnatelnost™ se staly novymi kategoriemi
oznacujicimi ,,nezpisobilost* ¢loveka k ,,plnohodnotnému a produktivhimu®  zivotu
v moderni spolecnosti. Pro tyto lidi (patfili mezi né tzv. ,,idioti, ,,slabomyslni®, ,,blazni*,
»Silenci® apod.) zacaly byt zfizovany Casto velkokapacitni Ustavy a ,,blazince®, povétSinou
umisténé stranou bézné komunity, aby tak nad nimi byl zajistén dohled. Jednalo se o formu
prevence narusovani ,,bézné¢ho* zivota lidmi, ktefi do ného nepasovali. Jednalo se také
o zpusob, jakym se industrializované spolecnosti na prahu modernizace snazily lidi
s odliSnostmi zaopatfit. DalSi motivaci byla i prevence kriminality. S postupujici urbanizaci
a s rozvojem centraln€ organizované spolecnosti rostla potteba organizovaného oznacovani
»devianti®, nad kterymi byl v zajmu prevence kriminality zajiStén dohled.

V 19. a na pocatku 20. stoleti dochézelo k rapidnimu vyvoji a diferenciaci mediciny. Ve
stejném obdobi se institucionalizovala a rozvijela psychiatrie. Lidé s neuro-vyvojovymi,
duSevnimi ¢i kognitivnimi odliSnostmi se ve zvySené mife stavali pfedmétem z&jmu lékait
a psychiatrii. Zaroven vznikaly nové lékatské specializace, diagnozy a lékatské postupy.
Jednalo se o novy pfistup, jak n¢které odliSnosti odhalit a dohliZet nad nimi, navic se takto
nové prosazovala tendence je vylécit. Od esoterického a teologického vysvétlovani pficin
postiZzeni a odli$nosti jako trestu za htichy, posedlosti d'ablem a podobné, se prosazovala
snaha projevy a pficiny odliSnosti exaktné popsat. Prosazoval se medicinsky model postiZeni,
neuro-vyvojovych, kognitivnich a dalSich abnormalit, ktery v Evropé a Severni Americe
dominoval az do konce 20. stoleti.

Abnormality a postizeni za¢inaly byt definovany a vnimany jako nemoci ¢i poruchy

¢loveéka, u nichz je tfeba urcit, jakou 1é€bou je Ize mirnit nebo odstranit. U nékterych typt
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postiZeni byl tento novy dominujici ptistup velice ptinosny a vedl k vyraznému zkvalitnéni
zivotni urovné danych lidi. U nékterych typl postizeni ¢i neuro-vyvojovych odliSnosti
(vCetné lidi, kteii by spliiovali soucasna kritéria autismu) vSak redukce na vyhradné
medicinské téma a prvotrada snaha tyto odliSnosti odstranit, znamenala upozadéni piistupt,
jez by se vice zabyvaly zlepSovanim kazdodenniho zivota téchto lidi (specializované
vzdélani, socidlni sluzby apodobné). Mezi privodni jevy dominantniho postaveni
medicinského modelu lze zaradit hierarchicky vztah 1ékat vs. pacient, v némz je ¢loveék do
znacné miry podfizeny usudku apostupu odbornika. Dominujici medicinsky model
postizeni také pfispival k ,,paternalistickému® a ,litujicimu ndhledu spole¢nosti na lidi
s postizenim. Ti byli vnimani jako obéti nemoci nebo poruchy, jiz byli podiizeni a byli
odkazani na pomoc. Byli tedy omezeni na samostatnosti.

Pti ohliZeni na historii postizeni, kognitivnich a neuro-vyvojovych odliSnosti v Evropé
a v Severni Americe nelze opomenout téma eugeniky. Moderni eugenika, kterou na konci
19. stoleti pod vlivem darwinismu poprvé definoval britsky védec Francis Galton, nabyla na
popularité zejména v prvni poloviné dvacatého stoleti. V tomto obdobi pierostla v Siroce
rozsifené mezinarodni socidlni hnuti. Jednalo se o myslenkovy smér, jez si kladl za cil
»zkvalitnéni® lidské populace a eliminaci ,slabsich jedinci“. Ktomu mélo podle
eugenického pfistupu vést predevsim podporovani reprodukce lidi s vlastnostmi, jez v dané
spole¢nosti byly povazovany za kladné, a omezeni reprodukce lidi, kteti byli povazovani za
nositele vadnych ryst. S timto pfistupem je nejcastéji spojovano nacistické Némecko, jez
eugeniku uplatinovalo masoveé. OvSem eugenika byla populdrni v mnoha zemich, zejména
pak ve Velké Britanii ¢i USA. Jak ukazuje Marius Turda ve své knize o historii eugeniky
ve stfedni a vychodni Evropé, eugenika byla rozsifend i v tomto regionu, Ceskoslovensko
nevyjimaje [Turda 2015].

Mezi opatieni vychézejici z eugeniky patfila napiiklad sterilizace lidi, u nichz byla
stanovena omezena mentalni kapacita, segregace dusevné nemocnych a rasova segregace,
zamezovani manzelstvi a reprodukce urcitych skupin lidi. Eugenika se jako védecka
disciplina vyucovala na univerzitach, jeji principy se v riznych formach prosazovaly do
legislativy, v jednotlivych zemich existovaly odborné eugenistické spolecnosti a konaly se
mezindrodni eugenistické konference. V nejmasovéjsi formé principy eugeniky uplatiovalo
skutecné nacistické Némecko, které ji vyuzivalo jako védecké opodstatnéni hromadného
vyvrazdovani mensin. Kromé regulované reprodukce adalSich opatfeni v zdjmu
»zkvalitnéni populace ptistoupilo i k hromadnému vyvrazd'ovani lidi, ktefi byli oznaceni

za nevylécCitelné nemocné. Do této kategorie byli fazeni dospéli 1déti s télesnymi
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1 mentalnimi postizenimi, duSevné nemocni, dlouhodobé nemocni a podobné. Nejznamé;jsi
oficialni strategii nafizujici takovéto zabijeni byla tzv. Akce T4, ktera byla v platnosti mezi
lety 1939 a 1941, béhem niz byly usmrceny deseti tisice lidi. Zabijeni lidi s postizenim
a nemocnych ovsem pokracovalo i po nasledujici 1éta 2. svétové valky.

Pro uvazovani o autismu je tfeba se vratit zpét do 19. stoleti, kdy v rdmci mediciny
postupné zacaly vznikat détské obory. Tento vyvoj korespondoval jak s rostouci diferenciaci
mediciny, tak s dénim v obecnéjSim kontextu tehdejsich spole¢nosti, kdy v mnoha aspektech
kazdodenniho zivota a fungovani instituci dochazelo k vyd€lovani détstvi jako samostatné
kategorie a jeho oddélovani od dospélosti. V pribéhu 19. stoleti vznikala détska oddéleni
nemocnic arozvijel se medicinsky vyzkum specializovany na déti. Vyzkumem déti se
zabyvala rovnéz 1 vznikajici psychologie. Na pfelomu stoleti kuptikladu francouzsky
psycholog Alfred Binet ve spolupraci s Theédorem Simonem vynalezli 1Q testy (tzv. Binet-
Simonova inteligencni stupnice poprvé zvetejnéna v roce 1905). Binet byl ¢lenem odborné
komise sestavené francouzskym ministerstvem Skolstvi, jez méla za kol vypracovat néstroj
k rozpoznani mentalné retardovanych déti, které by mély byt vyfazeny z béZzného Skolstvi
a zatazeny do Skolstvi zvlastniho. Jinymi slovy, cilem bylo vyvinuti néstroje k rozpoznavani
déti abnormalnich od téch normalnich, a vyvinuti zptsobd, jak tyto rozdily mezi nimi méfit.

O néco pozdégji, béhem prvni poloviny 20. stoleti, se etablovala détska psychiatrie,
apravé vramci tohoto oboru byl poprvé definovan azkouméan autismus. Jednim
z prikopnikil détské psychiatrie byl Leo Kanner, americky psychiatr rakouského ptivodu,
ktery v roce 1930 zalozil prvni odd€leni détské psychiatrie (na Johns Hopkins Hospital
v Baltimoru) a v roce 1935 publikoval knihu Child Psychiatry [Kanner 1935], kterd byla

prvni ucebnici détské psychiatrie v anglosaském prostredi.

skoksk

Autismus jako samostatny koncept existuje od roku 1943, kdy Leo Kanner publikoval
text Autistic Disturbances of Affective Contact, v némz predstavil kazuistiky déti, které
oznadil jako autistické [Kanner 1943].!7 Ve stejném obdobi rakousky pediatr Hans Asperger
ve Vidni zkoumal déti, jez rovnéZ popsal jako autistické [Asperger 1944]. Autismus vSak
definoval a vykladal odlisn€ neZ Kanner [Frith 1991]. Aspergerova prace zustala po delsi

dobu stranou hlavniho proudu diskuze o autismu. O jeho popularizaci se zaslouzila zejména

17 Vyraz ,autisticky poprvé pouzil uz vroce 1908 $vycarsky psychiatr Eugen Bleuer, ktery jako prvni
definoval schizofrenii, a to pro oznaceni projevi nékterych svych pacientl se schizoftrenii.
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britska psychiatricka Lorna Wing, jez zavedla pojem Aspergeriv syndrom [Wing 1981].
O Aspergeroveé vyzkumech a jeho tloze v historii autismu pojednava Steve Silberman ve své
knize Neurotribes: The Legacy of Autism and How to Think Smarter about People Who
Think Diferently [Silberman 2015]. Ze zacatku byl autismus povazovan za velice raritni
diagnézu a v prvnich letech po publikovani Kannerova textu existoval jako lékaiska
zajimavost a pfili§ nepronikal do jinych institucionalnich prostiedi ani do hlavnich
diagnostickych manuald.

Pocatecni ukotveni autismu v oboru détské psychiatrie mélo nékolik dasledkt. Po prvni
desetileti dominovalo spojovani autismu vyhradné s détstvim (diagnoza byla nazyvana jako
,»détsky* nebo ,,infantilni* autismus, ptipadné jako ,,Kannertv détsky autismus®) [Fenstein
2010; Nesnidalova — Fiala 1961; Nesnidalova 1970, 1972a, 1972b, 1973, 1987]. Toto pojeti
mimo jin¢ho pfispélo k nedostatku informaci, péce, podpory asluzeb pro dospéclé lidi
s autismem. Ke zméné této situace prispélo pozdé€jsi vydéleni autismu z vyhradniho
ukotveni v pedopsychiatrii a posun k multioborovému zajmu o tuto diagnézu. Téma autismu
pozd¢ji pronikalo i mimo medicinu, napiiklad do oblasti socialni péce, psychologie,
specialni pedagogiky ¢i obcanské spolec¢nosti. Rozvijely se obcanské iniciativy rodica lidi
s autismem, pozd¢ji pak i samotnych lidi s autismem. Jednim z impulsti tohoto vyvoje bylo
také to, ze prvni lidé, jez byli oznaceni za autisty, dospivali a starli. Zpocatku byl autismus
diagnostikovan vyhradné u déti, kdyz tito lidé dospéli, vznikla poptavka po sluzbach pro
dospélé s autismem a vznikaly iniciativy na hajeni jejich prav. Na sklonku dvacatého stoleti
se lidé sautismem zacinali angazovat ve vefejném hajeni vlastnich prav a zajmu.
S pocate¢nim ukotvenim autismu v prostiedi rodici se pedopsychiatrie souvisel i mocensky
nerovny postoj odbornikil, védct vs. ,,objektli zkoumani‘ — déti s autismem.

V 50. a 60. letech smér vyvoje védéni a zajmu o autismus udavali predev§im détsti
psychiatii a psychologové v USA. Vtomto odborném prostiedi, do vyrazné miry
ovlivnéném psychoanalytickym pojetim, se jako dominantni proud diskurzu autismu
prosadilo spojovani pfi¢in diagnézy s vychovou rodici. Symbolem tohoto obdobi se stalo
obvinlovani rodi¢li a oznacovani chybné ,.,emocionalné¢ chladné* vychovy jako pficiny
autismu. K této hypotéze inklinoval uz iLeo Kanner [Kanner 1943; Fenstein 2010].
Hlavnim tviircem paradigmatu obviflovani rodi¢ti byl vlivny détsky psycholog Bruno
Bettelheim, jenZ tento vyklad postuloval zejména v knize The Empty Fortress [Bettelheim
1967]. Tato kniha se stala mezinarodnim bestsellerem o tématu [Fenstein 2010].
V 70. a 80. letech bylo v odborném 1ivefejném diskurzu toto uvazovani vyvraceno

a postupné zacalo byt povazovano za chybné a nebezpecné.
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V 70. letech se zacinal objevovat a silil proud diskurzu autismu, podle n¢hoz je autismus
celozivotni stav, a proto by se méla hlavni snaha upinat k hledani cest, jak pfispét ke
zkvalitnéni zivota lidi s autismem, nikoliv vyhradné k hledani 1écby a odstranéni poruchy.
Mezi hlavni hodnoty spojené s timto pojetim patiil individualni pfistup, empatie a piijeti
autismu jako typu kultury. Dlrraz tak byl nové kladen na intenzivni a specialné ptizptisobené
vzdélani [Fenstein 2010]. Ve stejném obdobi na vyznamu nabyly behaviordlni
psychologické ptistupy k autismu, naptiklad Aplikovana behavioralni terapie (ABA) [ Evans
2017; Eyal 2010 et al.].

Od zacatku 60. let zacaly vznikat prvni sdruzeni rodict lidi s autismem, kteti si kladli za
cil aktivni vefejné hajeni prav a svobod svych déti a ostatnich lidi s autismem!'®. Z fady
téchto organizaci se postupné vyvinuli dominantni aktéfi urcujici vyvoj ptistupu k autismu
v jednotlivych zemich. Rozvijela se 1 mezinarodni spolupréace téchto organizaci a vznikala
nadnarodni sdruzeni jako naptiklad Autism-Europe nebo World Autism Organisation.
Nekteré z téchto organizaci postupné zacaly poskytovat sluzby pro lidi s autismem, jiné se
vénovaly vyhradné hajeni prav lidi s touto diagn6zou a osvété. Charakter organizaci se 1isil
podle situace v dané zemi. V nékterych ptipadech fungovaly v uzké spolupraci s odborniky
zruznych oborid, vjinych pfipadech existovaly v pfisné opozici vi¢i odbornikim.
Francouzska sociolozka Brigitte Chamak popisuje situaci ve Francii, kde prvni rodicovské
iniciativy vznikaly jiz v 60. letech, zpocatku fungovaly v souladu a v tésné spolupraci
s psychiatry, se zdravotnickymi a stdtnimi institucemi. Od devadesatych let se vSak
francouzské rodiCovské iniciativy zacaly staveét do tvrdé opozice vici psychiatrii a pojeti
autismu, jeZ ve Francii oficidlné dominovalo. Tento novy typ rodi¢ovskych aktivit ve Francii
byl siln¢ ovlivnén piistupem k autismu, ktery se v 80. letech rozsifil zejména v USA, a byl
zalozeny na intenzivnim specializovaném vzdélani, behavioralnich terapiich a hajeni prav
lidi s autismem [Chamak 2008, Chamak — Bonniau 2013]. JestliZze v prvnich desetiletich po
definovani autismu udavali smér ve vyvoji védéni a v utvareni diskurzu autismu vyhradné
odbornici, zeyjména pak lékati, pfiblizné od 70. let se postupné hlavni hnaci silou staly
rodicovské iniciativy a odbornici spolupracujici s rodi¢i. Mnozi z uznavanych odbornikl
byli zaroven irodi¢i lidi s autismem. Tato jejich osobni zkuSenost tvofila vyznamnou
motivaci k jejich odbornému z4jmu o autismus a promitala se do jejich odborného ptistupu

[Eval 2010 et al.; Silverman 2012].

18 Napt.: National Autistic Society ve Velké Britanii (1962), Irish Society for Autism v Irsku (1963), Autism
Society for America v USA (1965), Danish National Autism Society v Dénsku (1962).
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Popsané zmény ve spoleCenské historii autismu koresponduji s vyvojem, k némuz
v 60. a 70. letech dochéazelo v obecnéj$im kontextu. V tomto obdobi na popularité nabyvalo
tzv. antipsychiatrické hnuti, jez se radikaln¢ vymezovalo vuc¢i klasické psychiatrii,
stigmatizaci duSevnich nemoci anerovnému mocenskému vztahu mezi psychiatrem
a pacientem. Psychiatrickou diagnostiku toto hnuti vnimalo jako mocensky néstroj a zptisob
spolecenské kontroly. V ramci tohoto hnuti byl diraz kladen na snahu pochopit lidi
s dusevnimi nemocemi a jejich projevy a podpofit jejich emancipaci a destigmatizaci.

K vyraznym zménam dochazelo i v oboru socialnich sluzeb. Naptiklad v oblasti sluzeb
pro lidi s postizenim doSlo ke zméné paradigmatu pod vlivem tzv. normalizace
[ Wolfensberger 1972]. Tento ptistup byl v praxi aplikovan nejprve ve Skandindvii, nasledné
v Kanadé, USA aposléze v dalSich zapadoevropskych zemich. Manifestem normalizace
byla stejnojmenna kniha Normalisation Wolfa Wolfensbergera [ Wolfensberger 1972]. Podle
centralni myslenky tohoto pfistupu by lidem s postizenim mélo byt do maximalni mozné

re¢
1

miry umoznéno Zzit zivot, ktery je ,,normalni“ ve spolecnosti, kde ziji. Tento ptistup byl
v opozici vici tradi€ni Gstavni péci, kde se Zivot jedince podiizoval chodu instituce a byl
,»odtrzeny* od bézné komunity. Pravé zaclenovani lidi s postizenim do bézné komunity bylo
jednim z hlavnich cili normalizace. Mimo jiného vSak tento smér také nabourdval
ochranaisky a paternalisticky pfistup k lidem s postizenim a odmital jejich infantilizaci.
Wolfensberger kuptikladu upozoriioval, Ze jednim z ¢astych znak péce o lidi s postizenim
byla snaha odstranit z kazdodenniho Zivota téchto lidi veskera rizika. Wolfensberger naopak
nabadal, Ze by lidé s postizenim méli mit moznost riziktim ¢elit a ucit se je prekonavat, stejné
tak jako vSichni ostatni lidé. Pravé vyporadavani se s riziky je jeden z nejefektivnéjSich
a nejptirozengjSich zplsobl uceni a je to dilezity predpoklad pro dosazeni sobéstacnosti
[Wolfensberger 1972].

Normalizace ptedstavovala velice vlivny mySlenkovy smér, ktery mél ptimy prakticky
dopad a ptispé€l k proméné dominujiciho pfistupu k lidem s postizenim ve vétsin€ zapadnich
zemi. Jednim ze souvisejicich procest je tzv. deinstitucionalizace — transformace ustavni
péce o lidi s mentalnim postizenim a s duSevnimi nemocemi na mensi zafizeni a sluzby
komunitniho typu [Eyal et al. 2010]. Tento proces zapocal na zacatku 70. let v USA,
postupné se prosazoval v dalSich zemich. Jednou z vlivnych knih v tomto kontextu byla
1 studie sociologa Ervinga Goffmana [Goffman 1961], ve které predstavil svij vyzkum
v psychiatrické 1écebné. Goffman akcentoval, jak svoji situaci a chod lécebny vnimaji
a interpretuji jeji pacienti, zabyval se socidlnimi rolemi a rezimem fungovani uvniti téchto

instituci. V této souvislosti Goffman ptedstavil pojem totalni instituce oznacujici od vnéjsi
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komunity izolovana zafizeni, kde jsou lidé, ktefi v nich Ziji, naprosto podfizeni tamnim
pravidlim a rezZimu (v¢etn¢ struktury Casu, socidlnich roli, traveni volného casu, vzhledu
atd.) [Goffman 1961].

Americky sociolog Gil Eyal deinstitucionalizaci péce o lidi s mentalnim postizenim
oznacuje za klicovy proces pro dalsi vyvoj souvisejici s autismem. Podle Eyla
deinstitucionalizace vyustila v potfebu detailn¢jSiho rozliSovani diagnéz mentalnich
postizeni a odliSnosti v dusevnim vyvoji. V ramci tohoto vyvoje se z kategorie mentalni
retardace postupné vyclenoval také autismus. Postupné se rozvijely nové institucionalni
systémy, které nahradily tstavni pé¢i (komunitni péce, chranéna bydleni, podporované
zaméstnani, specidlni pedagogika, programy rané intervence atd.). Zacinala se vyvijet,
teceno s Eyalem, matice autismu (autism matrix) — sit’ experti, sluzeb, rodicovskych skupin
a organizaci, rozvijel se novy pfistup specidlni pedagogiky, socidlni prace, medidlni
reprezentace autismu [Eyal et al. 2010; Eyal 2010, 2013].

V 60. a70. letech se zacal rozvijet dalsi dilezity proces, ato hnuti za prava lidi
s postizenim, v nichZ se angazovali pfimo lidé s postizenim. Mezi primérni cile tohoto hnuti
patfilo zlepSeni podminek pro lidi s postizenim a dosaZeni jejich rovnopravnosti. Jednalo se
napiiklad o rozvoj bezbariérového pristupu ve vetejném prostoru, inkluzi lidi s postizeni do
zivota v bézné komunité, jejich destigmatizaci, diiraz na posilovani jejich samostatnosti,
sobéstacnosti a umoznéni svobodného rozvijeni jejich vlastniho potencialu, zrovnopravnéni
na trhu préace, rozvoj potiebnych sluzeb a legislativy. DlileZitym znakem téchto iniciativ bylo
kladeni dirazu na sebeurceni lidi s postizenim a naslouchdni jejich interpretaci vlastni
situace. Postupn¢ se tyto iniciativy rozvinuly do Siroce rozSifeného mezinarodniho
socialniho hnuti, jeZ navazovalo na jind emancipacni hnuti (za rovnopravnost Zen, rasovou
rovnopravnost), které po dalsi desetileti vyrazné formovalo podminky pro lidi s postizenim
a jejich postaveni ve spolecnosti [ Winter 2003].

Naznacené jevy azmény, jez se v zapadnich zemich objevovaly piiblizné¢ od
60. a 70. let, souvisi s obecn&j§im mysSlenkovym obratem ¢i paradigmatickou zménou
dominujiciho sméru spolecenského piistupu k postizenim, kognitivnim, duSevnim ¢i
neuro-vyvojovym odliSnostem. Medicinsky model postizeni, ktery dominoval od 19. stoleti,
postupné dopliiuji a nahrazuji socialni a bio-psycho-socialni (BPS) modely [Albrecht —
Seelman — Bury 2001; Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012]. Medicinsky
model postizeni vysvétluje Cisté jako diisledek nemoci, poruchy ¢i abnormality ¢loveka.
Socialni model podstatu postiZzeni vidi v neschopnosti spolecnosti vytvofit podminky pro

spokojeny rovnocenny Zivot a rozvoj osobniho potencialu pro lidi s télesnymi, duSevnimi,
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kognitivnimi a dal§imi odli§nostmi. Zatimco medicinsky model poukazuje na ,,poruchu*
daného cloveka, kterou je tfeba odstranit, vylécit. Socidlni model oproti tomu nabada
k respektovani a pfijeti odliSnosti a k zaClenéni lidi s odliSnostmi do bézného Zivota
spolecnosti, k némuz je vSak nutné uzpisobit veiejny prostor, ale i hodnoty ve spolecnosti,
legislativu a instituce tak, aby se jednalo o inkluzivni prostiedi. Kazdy z téchto modelu
implikuje jiny pfistup k lidem s postiZzenim, jiné naroky na pfislusnou legislativu, nabidku
a podobu specializovanych sluzeb, obé perspektivy také odlisné plisobi na sebepojeti lidi
s postizenim [Albrecht — Seelman — Bury 2001]."

V riiznych zemich pfesun od medicinského k socidlnimu modelu probihal odlisné. Ve
stiedni a vychodni Evropé bylo ve srovnani se Zapadem dominantni postaveni medicinského
modelu pevnéjsi a udrzovalo se déle. Prvni naznaky vzestupu vlivu socialniho modelu se
v postkomunistickych zemich objevovaly v devadesatych letech, ale silnéji se tento model
zacal prosazovat az v nasledujicich dvou dekadach [Fenstein 2010]. Rozvijely se iniciativy
lidi s postizenim a dalsi aktivity plynouci z obcanské spole¢nosti, jejichz cilem bylo Sifeni
osvéty alobbovani za lep$i podminky pro lidi s postizenim, dochazelo ke zméndm
legislativy, k reformam a transformaci v oblasti socidlnich sluzeb, psychiatrie, psychologie
i specialni pedagogiky, postupné se do poptedi priorit prosazovaly hodnoty jako inkluze,
emancipace a posileni nezavislosti lidi s postizenim, pfizptisobeni vefejného prostoru,
deinstitucionalizace UGstavni péce, zakladani sluzeb komunitniho typu a dalsi [Matousek et
al. 2007; Sineckd 2013]. Rada ztéchto procesti stile probiha (v jednotlivych zemich
odli$ng). Konkrétné v Ceské republice (plati to vak i pro dalsi zem&) po padu komunismu
doslo k pfesunu orientace na piistup k lidem s postizenim, jez byl béZzny na Zapade,
a postupné dochazelo k fad€ transformacnich procesti, které Cerpaly inspiraci z riznych
zapadnich zemi [Matousek et al. 2007; MPSV 2007, Narodni centrum podpory transformace
socialnich sluzeb 2013, Sinecka 2013, Zakon o socialnich sluzbach ¢.108/2006 Sb.].

Socialni model postizeni do znacné miry vznikl jako reakce na medicinsky model, viici
kterému se jasné¢ vymezoval, abyl soucasti emancipa¢niho hnuti lidi s postizenim.
V poslednich letech dochézi ke stale castéjsi kritice dogmatické polarizace obou modell
a objevuji se teoretické vyklady a praktické pfistupy, které ob€ pozice propojuji a dopliuji.

Patti mezi n¢ bio-psycho-socialni (BPS) model [Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman —

19 Socialni model postizeni se prosadil i na poli humanitnich v&d, kdyZ se na konci 80. a v 90. letech zacala
z iniciativy akademiku s postizenim formovat disciplina Disability Studies zkoumajici postiZeni jako socialni
konstrukt, socialni model postizeni patii k jejim dilezitym ideovym vychodisktim.
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Hutman 2012]. Tento pfistup upina pozornost na vzajemnou propojenost tii skupin faktora:
1) biologickych: fyzickd kondice clovéka, télesné €i neuro-vyvojové vyzvy, potize Ci
odliSnosti; 2) socialni, kulturni a environmentalni faktory; 3) psychologické: jak ¢lovek svoji

situaci vnima, proziva a interpretuje [ WHO 2002].

ks

Ve svétle nastinénych vyvojovych tendenci predstavuje autismus zajimavou
a dynamickou oblast. V poslednich letech se stal jednim z nejdiskutovanéjSich témat
z oblasti postizeni. Autismus je frekventovanym predmétem vyzkumu fady obord, jedna se
o téma politické, ale i o popularni medialni téma. Pfimo v souvislosti s autismem se utvofilo
emancipacni socidlni hnuti. Nejprve jej vedli téméf vyhradné rodice, v nékterych ptipadech
spole¢n¢ s odborniky [Eval et al. 2010; Chamak 2008, Chamak — Bonniau 2013, Silverman
2012]. V osmdesatych a devadesatych letech doslo k proméné konceptu autismu, prosadilo
se pojeti tzv. autistického spektra, ktery zavedla britskd psychiatri¢ka Lorna Wing [Kenny
etal. 2016, Wing 1975]. Podle tohoto pojeti je autismus vykladan jako velice rozmanita
skupina neuro-vyvojovych odlisnosti, jez v rizném rozsahu splituje urcita spolecna kritéria,
kterd jsou vymezena v tzv. triadé problémovych oblasti [Thorova 2006]. Spolu s touto
redefinici autismu se nové zacaly rozliSovat kategorie tzv. vysokofunkcniho autismu
a Aspergerova syndromu. Zejména v ramci téchto kategorii se postupné zacalo objevovat
stale vice lidi s autismem, ktefi byli schopni a ochotni vetejné artikulovat své zkuSenosti
a to, jak autismus vnimaji oni [ Hacking 2009]. Navic se mezi nimi objevovalo stale vice lidi,
kteti se neztotoziovali s pojetim autismu utvarenym rodi¢i a odborniky a ptebirali tudiz
iniciativu v hajeni vlastnich prav a zajmt [Sinclair 1993]. Nezanedbatelnou roli v tomto
vyvoji sehrdly i nové komunikaéni moznosti a rozvoj internetu [Davidson 2008, Parsloe
2015; Waltz — Van den Bosch — Ebben — Van Hal — Schippers 2015]. Diky témto inovacim
se mohli sndze vyjadfit, vefejné¢ angazovat a spojovat lidé, ktefi maji obtize v oblasti
komunikace a socidlni interakce. Francouzska sociolozka Brigitte Chamak oznacuje hnuti
souvisejici s autismem (zejména aktivity tzv. sebeobhdjcii z tad lidi s autismem) za
nejnovéjsi vinu socidlnich hnuti za prava lidi s postizenim [Chamak 2008, Chamak, Bonniau
2013].

Mezi aktivisty hajicimi prava lidi s autismem vzniklo i specifické emancipa¢ni hnuti
tzv. Neurodiversity [Armstrong 2010, Gobbo — Shmulsky 2016, Kapp — Gillespie-Lynch —

Sherman — Hutman 2012; Savarese, Savarese 2010]. Podle stejnojmenného konceptu je

45



pfirozené, ze existuje Siroka Skéla funkénosti mozku. Zastanci tohoto pojeti se vymezuji
proti ozna¢ovani autismu za poruchu a snaze jej 1éCit ¢i jinak odstranit (napf. v ramci
genetiky). Neurodiverzita nabourava tradi¢ni pfedstavu, podle niZ jsou veskeré odchylky od
funkcnosti mozku, kterd je oznaCena za normalni, povazovany za deviace. ,,Stejné jako
pouzivame pojmy kulturni diverzita® nebo ,biodiverzita® k oznaceni spolecenské
rozmanitosti a rozmanitosti ptirodniho zivota, potfebujeme termin, ktery postihne bohatstvi
rozdilnych podob mozku.* [Armstrong 2010: viii]. Koncept neurodiverzity, jak jej popisuje
naptiklad Armstrong, nesouhlasi s primarné negativistickym definovanim lidi s autismem,
ADHD, dyslexii, schizofrenii aj., podle néhoZz je na tyto lidi nahlizeno, jako na jedince
s ,,vadnymi“ mozky nebo sdysfunkcemi. Neuorodiverzni teorie naopak nabada
k primarnimu vnimani kladnych aspektt, které je tieba dale rozvijet.

Zajimavé je srovndni konceptu neurodiverzity svySe zminénym konceptem
normalizace, které predstavovalo dominantni a vlivnou teorii emancipace lidi s mentalnim
postizenim od 70. let. Hlavnim cilem normalizace bylo umoznit lidem s mentalnim
postizenim vést do co nejvyssi mozné miry srovnatelny Zivot s vrstevniky ze stejné
spole€nosti, ve které ziji. Kromé zmén sluzeb pro lidi s postizenim, zmén legislativy
a spolecenského pristupu k postizenim byla sou¢éasti myslenkového konceptu normalizace
i predstava, ze by se lidé s postizenim méli co nejvice pfiblizit zivotu, ktery je v jejich
spoleenském okoli povaZzovany za normalni, a to ve svém chovani, oblékéni, aktivitdich
[Wolfensberger 1972]. Pfistup neurodiverzity naopak nabadd k uchovani odliSnosti
a k pfijeti existence odliSnosti za novou normu. Hnuti neurodiverzity je vSak pouze jednim
z proudil soucasného velice rozmanitého déni v oblasti autismu. Myslenka, Ze autismus je
jednim z méda fungovani lidského mozku a potazmo i jeden z reziml prozivani ¢lovéka
1 jeho komunikace a fungovani ve spolecnosti, patii v soucasnosti mezi velice vlivna pojeti
[Gobbo — Shmulsky 2016, Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012, Silberman
2015].

V pritbéhu socidlni historie autismu se tento koncept nejprve vydéloval od duSevnich
nemoci (zejména schizofrenie). Postupné se osamostatiioval z kategorie mentélni retardace.
V soucasnosti se jednd o samostatnou a vnitiné diferenciovanou kategorii. Mezi hlavni
znaky soucasného déni souvisejiciho s autismem patfi: intenzivni debata, jak o této kategorii
pojednavat; pokracujici usili obhdjcti autismu o zlepSeni podminek pro lidi s autismem
asifeni osvety; prudky ndrGst rozmanitych informaci o autismu (vcetné spekulaci
a konspiraci); pokracujici hledani pfi¢iny autismu; stoupajici pocet lidi s diagnézou autismu;

rostouci poptavka po specializovanych sluzbach; intenzivni a multioborovy vyzkum
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autismu; stoupajici aktivita tzv. sebeobhdjct z fad lidi s autismem a jejich stoupajici podil
na vyvoji v oblasti autismu [Fenstein 2010; Walz 2013]. Tomuto stavu piedchéazela velice
zajimava a turbulentni historie autismu, v niz sehraly dulezitou roli jak aktivity fady
jednotlivell a organizaci, tak obecnéjsi procesy souvisejici s autismem, ale i makrosocialni
procesy, které s autismem zdanlivé nesouviseji [Evans 2017; Eyal et al.2010; Fenstein
2010; Frith 2003; Nadesan 2005, Silberman 2015; Silverman 2012; Waltz 2013]. Patii mezi
n¢ inaznacené vyvojové tendence ve spoleCenském piistupu k postizeni. Nékteré z nich
ziejme ze soucasného pohledu piisobi jako nepochopitelné, ¢i ptimo chybné. Soucasny stav
védéni a spolecenského diskurzu tykajiciho se autismu bude ziejmé v blizké budoucnosti
vniman jako dal$i kapitola téchto vyvojovych tendenci a pokracovani v cesté hledani
ptistupu k lidem, ktefi se svym chovanim, prozivanim a komunikovdnim 1isi od vétSinové
populace. Je proto tieba souCasny vyvoj sledovat a kriticky o ném uvaZzovat, a to s védomim
historie, ktera tomuto vyvoji piedchazela.

Cilem tohoto textu je reflexe vyvoje a soucasného stavu autismu jako komplexniho
cilem, jez se zamé&fuji na kontext ur€ité zemé ¢i na mezinarodni kontext. Tyto zahrani¢ni
prace jsou pro tento text a pro uvazovani o autismu obecné velmi inspirativni [Evans 2013;
Evans 2017; Eyal et al. 2010, Eyal 2013; Fenstein 2010; Grinker 2007, Chamak 2008;
Chamak — Bonniau 2013; Nadesan 2005, Silberman 2015; Silverman 2012; Waltz 2013].
Nékterym z téchto publikaci jsem se podrobnéji v€noval v piehledové studii Autismus jako
spolecenskovedni téma [ Geisler 2016], kde jsem kromé shrnuti pfistupu péti autori a autorek
nacrtl, do jaké miry jsou jejich teoreticka vychodiska a zavéry zjejich vyzkumi
aplikovatelné na ceské prostiedi, a ve kterych aspektech naopak ceskému kontextu
neodpovidaji. VétSina z téchto praci se zamétuje predevSim na anglosaské prostiedi,
pfipadné na jiné oblasti zapadni Evropy. Vyjimku tvoii kniha R. R. Grinkera, ktery kromeé
prostfedi USA popisuje 1 situaci v Koreji, JAR ¢i Jizni Americe [Grinker 2007]. Autismus
jako spoledenské téma v ramci Ceské republiky ma spoustu spolenych rysii s mezinarodnim
vyvojem. Zaroven vSak v zemi diky historickym a kulturnim okolnostem existuji vyrazné
rozdily, proto je nutné vénovat se kontextu Ceské republiky specificky, nikoliv pouze na

zdejsi prostiedi prenaset vychodiska a zavéry ze zahranici [ Geisler 2016].
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l.
Od predstaveni konceptu autismu

v Ceskoslovensku k formovani paradigmatu

v 90. letech
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Uvedeni konceptu autismu v Ceskoslovensku

Az do 90. let autismus v Ceskoslovensku figuroval jako velmi malo znamy koncept
odli$nosti a jako rarita v ramci détské psychiatrie. Jen malé mnozstvi profesionali ze
souvisejicih oboril a n€kolik malo rodicl lidi oznacenych za autisty o ni mélo zékladni
piedstavu [Damborskd — Stépanova 1981; Valkova 1984]. Prikopnici v oblasti autismu byla
détska psychiatri¢ka Rizena Nesnidalova, ktera tento koncept v Ceskoslovensku predstavila
[Nesnidalova — Fiala 1961; Nesnidalova 1970, 1972a, 1972b, 1973, 1987].

Doktorka Nesnidalova ptisobila v pedopsychiatrické ambulanci na Krajské poliklinice
Stredoceského kraje v Klimentské ulici v Praze, kterou od konce Sedesatych let vedla jako
primaika. Mezi svymi pacienty vysledovala déti, jejichZz projevy odpovidaly détskému
autismu tak, jak jej popisoval Leo Kanner [Kanner 1943]. Nasledné se snazila v ceském
psychiatrickém a pedopsychiatrickém odborném prostiedi prosazovat autismus jako
samostatnou diagnostickou jednotku. V roce 1961 Nesnidalova spolu s Vaclavem Fialou
publikovala v ¢asopise Ceskoslovenska psychiatrie &lanek K otdzce Kannerova casného
détského autismu, ktery piedstavoval prvni odborny text o autismu v Ceskoslovensku
[Nesnidalova — Fiala 1961]. Vroce 1973 pak vysla jeji kniha Extrémni osamélost
[Nesnidalova 1973], ktera po dalsi dvé desetileti zGstala jedinou knihou o autismu v ¢eském
jazyce. Pojeti autismu Nesnidalové reprezentuje nejrozvinutéjsi piistup k autismu
v Ceskoslovensku v obdobi od 60. do poéatku 90. let, nepiedstavuje oviem §iroce rozsiteny
¢1 pouzivany pfistup v tomto obdobi. Nasledujici tabulka shrnuje zakladni teze knihy

a zakladni charakteristiky toho, jak RliZena Nesnidalova chéapala a pfedstavovala autismus.
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Autismus v knize Extrémni osamélost Rtizeny Nesnidalové z roku 1973

Autismus jako velice vzacna porucha, ale zaroven jako samostatna kategorie.

Silna inspirace praci Leo Kannera (tzv. Kanneriiv ¢asny infantilni autismus).

Autismus licen jako extrémni osamélost a uzavieni v jiném svété, ktery je v nesouladu
s tim ,,béznym*,

Odlisovani autismu od schizofrenie.

OdliSovani mezi tzv. ,,skalnim autismem® a ,,autistickymi rysy* a ,,pseudoautistickymi
ptiznaky*, které Nesnidalova oznacuje za ,,osamélost vyplyvajici z vnéjSich pficin“ a za
»hemoc preindustrializované moderni spolecnosti, ktera ztraci spojeni se zakladnimi
pocity zivota“ [ Nesnidalova 1973: 92].

Odkazy na zahrani¢ni prace o autismu: prace Kannera, Aspergera ¢i Rimlanda;
Devitibodovy prehled diagnostickych kritérii (ptivodné sestaveny britskou détskou
psychiatrickou Mildred Creak v roce 1961); vychovné metody britské psychiatricky Lorny
Wing; prace odbornikli z Holandska, Némecka, Japonska, Sovétského svazu; 1. australska
konference o autismu zroku 1967; obcanska sdruZeni specializovana na autismus
(Velka Britanie a USA); americky casopis Journal of Autism and Childhood Schizofrenia
(1. $éfredaktor byl Leo Kanner).

Snaha popsat a popularizovat autismus, uvést kontext zahrani¢niho poznani, vyjadieni
respektu k rodi¢lim (zejména k matkdm) autistickych déti a zdiraznéni jejich slozité
situace.

Nesnidalova propojuje liceni anamnéz svych pacientt s filozofujicim vykladem o autismu
a o povaze lidské existence ve spole¢nosti.

Negativistické, fatalni vidéni autismu jako priciny vydé€leni ¢lovéka ze spole¢nosti; liceni
autismu jako nestésti, divodu k litosti; poukazovani na potfebu autismus piekonat
(napt.: ,,Sebevétsi obétavost a laskyplny vztah nic nezméni na vyvoji, ktery neuprosné
pokracuje v extrémni osamélosti* [ Nesnidalova 1973: 93]; nazev kapitoly predstavujici
anamnézu jednoho chlapce s autismem: ,,Lidska tragédie — Pettik*; “Ty nase déti nejsou
samy. Jsou obklopeny laskou rodicii, hodnotnou, trvalou a dychtivou. A neni to nic platné.
Jejich vnitini svét je podivny, nelidsky, osamély, prazdny.” [tamtéz: 133]; zavérecnd véta
v doslovu autorky: ,,Pfemozeni autismu je lidské §tésti* [tamtéz: 155]

Pouzivani deficiti spojovanych s autismem jako nastroje k zamysSleni nad dilezitosti
komunikace a navazovani vztahd pro spokojenou a plnohodnotnou lidskou existenci
(,,Velmi naléhavé a jasn€ se na jejich naprosté, ,,extrémni‘ uzavienosti odrazi cena nasi
otevienosti vic¢i vlivim okoli, vii¢i emocim, starostem a snaham. Na jejich uzavienosti
vidime, ze schopnost lidského kontaktu a védomého prozivani Zivota je nejvySsim
stupném psychického vyvoje.” [tamtéz: 129]

Z perspektivy soucasného poznani a zplisobu pojednavani o PAS plisobi pfistup a jazyk

Nesnidalové zastarale, v nékterych aspektech vyrazné negativisticky. V nékterych ptipadech

r~r

je jeji popis autismu piimo patologizujici, naptiklad kdyz jej li¢i jako tragédii, prazdnost,

osamg¢lost a stavi jej jako protip6l viici ,,plnohodnotnému* zivotu. Kniha Extrémni osamélost

pfesto znamenala v tehdejSim Ceskoslovensku vzacny pocin. Kazuistiky odrazejici klinické

zkuSenosti Nesnidalové predstavovaly ojedin€ly ptispevek tohoto typu k tématu autismu.
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Navzdory omezenému pfistupu k informacim ze zahrani¢i navic Nesnidalovd poucenym
zpusobem predstavila fadu rozmanitych informaci o dobovém zahraniénim vyzkumu
a praktickém pftistupu k autismu. Extrémni osamélost zustala po vice nez dvacet let jedinou
knihou o autismu v ¢eském jazyce. Nesnidalova publikovala nékolik dalSich texti o autismu
[Nesnidalova — Fiala 1961; Nesnidalova 1970, 1972a, 1972b, 1987]. O autismu se zminily
Marie Damborska a Pavla Stépanova ve svém textu Nékteré zvldstnosti chovani vistavnich
deti utlého véku z roku 1981 [Damborskd — Stépanova 1981]. Struénou zminku o autismu
predstavuje pFispévek 1ékaiky Z. Valkové v ¢asopise Ceskoslovenska pediatrie z roku 1984,
v némz predstavuje kazuistiku chlapce, kterého oznacuje za autistu (,,autisticka psychopatie
Aspergerova typu”). Tento kratky text Valkové je veden vyhradné pozitivistickou,
medicinskou, az pfimo medikalizujici perspektivou, piesto v zavéru konstatuje: ,,Nejvetsi
problém spoc¢iva v tom, Ze v praxi schdzi instituce, ktera by zajistila dlouhodoby 1écebné
pedagogicky a vychovny program.” [Valkovd 1984]. V 70. ani 80. letech v Ceskoslovensku,
kromé prace Nesnidalové, neprobihal soustiedény vyzkum autismu, ani nedochazelo ke
vzniku specializovanych sluzeb, terapii ¢i vzdélavacich ptistupti, nerozvijela se vyznamnéjsi
zajmu o autismus osamocena.

Od roku 1971 v ambulanci vedené doktorkou Nesnidalovou pracovala doktorka Marka
Holeniovd. V rozhovoru pani Holenova vzpominala na tehdej$i pojeti autismu mezi
odbornou vetejnosti ana praci doktorky Nesnidalové. Ja jsem se zabyvala détskou
psychiatrii od roku 1960. V té dobé autismus v praxi nebyl uznavany, pripadné byl pokladan
za néco zcela vyjimecného. Kdyz o tom zacala doktorka Nesnidalova psat, tak psychiatricka
obec jeji nazor, Ze jde o samostatnou diagnostickou jednotku, brala velice s rezervou.
Nesnidalova s prosazovanim této diagnozy velice tézko prordzZela a setkavala se
s nepochopenim jak mezi détskymi psychiatry, tak psychiatry pro dospélé. Rada z nich se
tvarila, Ze si doktorka Nesnidalova néco vymysli ¢i Ze vidi a hleda néco, co nema
opodstatneni. [H., M.: 26. 9. 2015]

V dobé¢, kdy Riizena Nesnidalova piisobila, byly projevy lidi s autismem fazeny mnohdy
mezi détskou schizofrenii [Hrdlicka — Komarek 2004, Thorova 2006]. To byl ijeden
z divodi, proC se snaZzila prosadit autismus jako samostatnou diagn6zu. Marka Holenova
v této souvislosti v rozhovoru uvedla:

Tenkrat, kdyz si Nesnidalova probojovavala diagnozu autismu jako samostatnou jednotku,

méli psychiatri spise tendenci radit autisty do schizofrenické kategorie. AvSak schizofrenie
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patii mezi nejvaznéjsi dusevni poruchy a podle toho se s lidmi jednalo. Byli hospitalizovani
a davali se jim vselijaké léky, které samoziejme s autismem nehnuly. [H., M.: 26. 9. 2015]

Autismus nebyl se schizofrenii spojovan pouze v Ceskoslovensku. Svycarsky psychiatr
Eugen Bleuler, ktery na zacatku 20. stoleti poprvé definoval schizofrenii, rovnéz poprvé
pouzil pojem ,autisticky®, a to k oznaceni projevt u lidi se schizofrenii. Také pozdéji, po
oficidlnim definovani kategorie autismu, byly obé diagnézy casto spojovany, ¢i dokonce
sméSovany. Leo Kanner v prvnim textu o autismu hovofil o podobnosti s nékterymi projevy
schizofrenie. Zaroven ale zduraziioval, Ze se jednd o odlisSné diagnozy apied jejich
sméSovanim varoval. ,,Navzdory vyraznym podobnostem, je tato diagndéza od vsech
znamych ptipadi schizofrenie v mnoha ohledech odlisna.* [Kanner 1943: 248] V roce 1971
Kanner napsal navazujici text, ktery vySel v ¢asopise Journal of Autism and Childhood
Schizophrenia (jehoz byl Kanner prvnim S$éfredaktorem). Kanner v tomto textu vySe
citovany vyrok pfipomina a doddva k nému komentéi: ,,Nicmén¢, teprve neddvno zacal byt
tento nazor obecné piijiman.” [Kanner 1971: 141] Na stejném misté zarovein poznamenal,
ze toto pojeti tehdy neuznévali tvlrci Diagnostického a statistického manudalu pro dusevni
onemocnéni (tehdejsi verze DSM 11, z roku 1968), kde autismus nebyl zastoupen, a nejbliZsi
kategorii k autismu zustala détskd schizofrenie (,,Schizophrenia, childhood type*, kod
295.80) [Kanner 1971].

Nesnidalova v uznavani autismu jako samostatné diagnostické kategorie ziistala po
dlouhou dobu osamocena. Sama n¢kolika détem diagnézu udélila [Nesnidalova 1973].
V Ceskoslovensku viak neexistovaly zadné na autismus specializované sluzby, nebyla zde
dostupna literatura ani jiné zdroje, které by rodi¢iim radily, jak ve vychové déti s autismem
postupovat. Navic sama doktorka Nesnidalovd na téma nahlizela Cisté z medicinského
hlediska anezabyvala se zplsoby, jak stémito détmi dale pracovat. Prvni lidé, ktefi
v Ceskoslovensku méli diagnozu autismu, se tedy ocitli v paradoxni situaci — oficialng byli
oznaceni jako ,autisté, avSak pro jejich prakticky Zivot udéleni této diagndzy nic
neznamenalo, jelikoZ v ramci ¢eskoslovenského institucionalniho prostfedi tato kategorie
neexistovala. Sestra jednoho z chlapct, o nichZ Nesnidalova ve své knize pojednavala,
vzpomind: Miij bratr byl jednim zprvnich déti diagnostikovanych v CR pani
Dr. Nesnidalovou. Myslim, Ze v roce 1973. Doslo k tomu, protoze nasi rodice pani doktorku
cilené vyhledali na jejim pracovisti, aby zjistili, jestli to nemuzZe byt autismus. Rodice byli
vzdelani lidé a sami si diisledné vyhledali Fadu informaci. Sledovali vSechny mozné clanky.

Nebylo to tedy nahodné. Po udelent diagnozy vsak neexistovala Zadna na autismus zameérenda
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navazna péce. S bratrem nikdo nepracoval. Rodice sice znali diagnozu, ale bez dalsich
informaci a bez ndvazné péce to nedavalo moc velky smysl. [T, K.: 21. 1. 2015]

Rodice, ktefi se rozhodli neumistit své déti do tstavu, byli ponechani zcela bez informaci
amuseli hledat své vlastni cesty, jak se svymi détmi pracovat. Nutno poznamenat, ze
v ustavni péci povédomi o autismu rovnéz nebylo rozsifené, stejné jako v nich nebyl
praktikovan zadny systematicky pfistup k lidem s autismem. Pani Hana Kulasové, matka
dal§iho z chlapcii, o nichz Nesnidalova ve své knize pojednavala, v rozhovoru pro zpravodaj
organizace APLA vroce 2012 hovotila o domacim vzdélavani svého syna. Syn pani
Kulasové byl v roce 1962 oznacen za nevzdélatelného a Iékati ji doporucili, aby ho umistila
do ustavu. Ta toto feSeni odmitla, o syna se starala a vzdélavala ho doma. Postupné se synem
zaznamenali vyrazné pokroky. Pozdéji zacali dochazet k pani doktorce Nesnidalové, ktera
panu J. v roce 1969 ud¢lila diagndézu autismu a pani Kulasovou v péci o syna podporovala
[APLA CR 2012].

Existovalo i nékolik malo dalSich 1ékaru ¢i 1ékarek, kteti o autismu méli alesponl n&jaké
povédomi a i pfes nedostatek informaci a navzdory neukotvenosti autismu v oficidlnim
odborném diskurzu se snazily rodi¢lim déti s autismem pomoci. Jednalo se ov§em o vyjimky.
Miroslava Jelinkova, matka dcery s autismem, nasla oporu u détské psychiatricky Jasny
Machackové. Pani Kulasova nasla podporu u pani Nesnidalové, ja u dr. Machackove, ktera
byla mladsi a otevienéjsi novym metodam. Obé damy rodicum pomohly v tom, Ze je drzely
nad vodou. Kdyz dceri byly dva roky, absolvovali jsme radu vysSetieni u riiznych psychologii,
nikdo nebral v uvahu autismus, o kterém v roce 1978 védél jen vyjimecné nekdo. Skoncili
Jjsme u pedopsychiatricky MUDr. Jasny Machackove, ktera prvni pojala podezieni a byla
prvni, kdo rekl slovo autismus. Zacala jsem se pidit po tom, o co se jedna. Badalo se tézce.
Sama pani doktorka ¥ikala, Ze vi, Ze to existuje, symptomatika tomu odpovida, ale
o naslednych vzdeélavacich pristupech mnoho nevédéla. Nebyl tu volny pristup k informacim.
Kdyz mi sdélovala diagnozu, tak nic nezamlcovala a rikala, Ze to je velice zavazné postizeni
jsem se s tim zacala prat. Védéla jsem, Ze to bude tézké, ale alespon zmizela nejistota. Pani
doktorka Machackova mé dokazala presvédcit, ze i kdyz je to dite se zavaznym postizenim,
miize prozit spokojeny zivot. O to rodiciim jde. [Jel., M.: 14. 4. 2014]

V pritbé¢hu 80. let se pani Jelinkova seznamila s né€kolika dal§imi rodi¢i v rdmci Sdruzeni
pro pomoc mentadlné postizenym (SPMP), jejichz déti se odliSovaly od ostatnich déti
s mentalnim postizenim a jejich symptomatika odpovidala autismu. Nejprve se rodice

neformalné sdruzovali v ramci SPMP. Po zméné¢ politickych pomért v roce 1989 zacali své
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aktivity rozvijet oficidln€. V roce 1992 zalozili Klub AUTISTIK jako oficidlni sekci SPMP
a vroce 1994 se osamostatnili jako obcanské sdruzeni Autistik. Jednalo se o prvni obcanské
sdruzeni specializované na autismus v Ceské republice.

Autistik oslovil 1doktorku Nesnidalovou a pfizval ji ke spolupraci. Vroce 1994
nakladatelstvi Portal publikovalo druhé vydani jeji knihy Extrémni osamélost [ Nesnidalova
1994]. A&koliv doktorka Nesnidalové byla v oblasti autismu v Ceskoslovensku priikopnici,
jeji chapani autismu bylo vyrazné odligné od toho, které se v Ceské republice za¢inalo
prosazovat od zacatku devadesatych let ajez prevlada v soucasnosti. Pani Jelinkova
k doktorce Nesnidalové ake snaze Autistiku navazat sni spolupraci dodava: S pani
Nesnidalovou jsme se setkaly. Klobouk dolii, ma obrovskou zasluhu. Byla vlastné jedind,
ktera se zde autismem trochu zabyvala, a hlavné autismus brala jako samostatnou kategorii.
Jinak psychiatri, které jsem si v té dobé zazila, rodice odbyvali vétami typu: ,Jo, maminko,
autismus, to budete mit tezké ‘ a takovi ti drsndci rikali: ,smiila, dejte to do ustavu’. Ona se
snazila. V 90. letech dokonce byla cestnou predsedkyni Autistiku. Jenze v té dobé byla uz
hodné stara a méla pocit, Ze autismus se rovnd pouze psychiatrie. My jsme prosazovali to,
co ekl Eric Schopler uz néekdy v 70. letech, Ze zaklad pristupu k autismu spociva ve vychovée
a vzdelavani. [Jel., M.: 14. 4. 2014]

Doktorka Nesnidalova koncept autismu v Ceskoslovensku predstavila a pied rokem
1989 v této oblasti reprezentovala progresivni piistup. Od pocatku 90. let vSak zacal byt
patrny nesoulad mezi jejim pojetim tohoto konceptu a pojetim, jeZ se nové prosazovalo.
Tento nesoulad je ilustrativni pro zlom, ke kterému ve vztahu k autismu v tomto obdobi
doslo. Nasledujici kapitola tento zlom charakterizuje jako néstup paradigmatu autismu,
v jehoz rdmeci byl reformulovan koncept autismu a na jeho zaklad€ zacalo dochéazet k vyvoji
spoleCenskych instituci. Nasledujici citdt z rozhovoru s détskou psychiatrickou Markou
Holenovou, ktera s doktorkou Nesnidalovou spolupracovala ajeji praci o autismu
dlouhodob¢ sledovala, slouzi jako ukézka chapani konceptu autismu mezi odborniky pied
timto zlomem. Skutecné tehdy to byla velmi vyjimecna diagnoza. Ja sama jsem béhem své
praxe videla jednoho nebo dva autisty, a to jsem détskou psychiatrii aktivne délala vice nez
30 rokut (od roku 1960). V té dobé se o pravém autismu mluvilo jenom v pripade, Ze dani lidé
nebyli intelektove pod normou. Jinak se mluvilo o autistickych projevech u intelektové

subnormalnich deti. To Nesnidalova velmi tvrdé diferenciovala. [H., M.: 26. 9. 2015]
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Utvareni paradigmatu autismu v 90. letech

V pribéhu devadesatych let doslo v Ceské republice k zasadnimu zlomu ve vyvoji
souvisejicim s autismem. V této dekade byly v zemi oficidlné zaloZeny prvni tiidy pro zaky
s autismem, vznikly prvni specializované organizace, autismus se stal nové¢ jednou ze
specializaci nemocni¢nich oddé€leni, vychéazely publikace ¢eskych autorii a prvni pieklady
zahrani¢nich knih, v zemi se konaly prvni mezinarodni konference a autismus byl zahrnut
v legislativé. Ve srovnani s arovni poznani a s pojetim autismu, jeZ v Ceské republice
pfevlada v soucasnosti, bylo na konci 90. let v zemi stile velmi malo specializovanych
sluzeb. Povédomi vefejnosti o autismu bylo nizké, bylo zde pomérné malo lidi s diagnézou
PAS. Béhem této dekady vsak byly polozeny zaklady nového zpiisobu uvazovani o autismu.
Jednalo se o soubor natolik zadsadnich zmén v pfistupu k autismu, a k odlisnostem chovani,
komunikaci a prozivani, které od tohoto okamziku byly povazovany za autismus, ze je lze
charakterizovat jako nové paradigma autismu.

Autismus se podle tohoto nového paradigmatu zacal prosazovat jako novy konceptualni
a institucionalni prostor v Ceské spolecnosti, jez se vydéloval z kategorii mentalniho
postiZzeni, duSevnich nemoci a do t¢ doby nediagnostikovanych odlisSnosti ¢i zvlastnosti.
Ptedtim, nez doslo k tomuto vydéleni, byli n¢kteti lidé s autismem diagnostikovéni a 1é€eni
jako schizofrenici, jini byli povaZovani za mentalné postizené a jiné spolecnost povazovala
za podiviny, za zvla$tni ¢i nevychované jedince.

V ramci nového paradigmatu byl reformulovan koncept autismu. Ten se nové vyznacoval
naptiklad témito rysy: zdlraziiovani odli$nosti autismu od mentalni retardace, schizofrenie
a nespecifikovaného podivinstvi; odklon od pojeti, Ze autismus piedstavuje raritni postiZzeni;
autismus nov€ chdpan jako multioborové téma; diraz na intenzivni a specializované
vzdélavani (zejména tzv. strukturovaného uceni); autismus jako postiZzeni ovlivilujici
rozmanité oblasti zivota, vyZadujici rozmanité a specializované metody podpory. Tento
reformulovany koncept se postupné prosazuje do odborného védéni a do praxe fady oborti
(zejména specidlni pedagogiky, socialnich sluzeb, psychologie, psychiatrie, neurologie).
Vznikaji a rozvijeji se iniciativy spojené s autismem v ramci obcanské spolecnosti. Na zakladé
konceptu autismu nové vznikaji specializované spolecenské instituce — napftiklad
specializované vzdélavani, terapie, neziskové organizace, socidlni sluzby atd. Rozvijeji se
diskurzy spojené s tématem a autismus se postupné etabluje jako forma socialni identity (jak
ukazuje kapitola Autismus jako nova forma socialni identity). Koncept autismu se v ramci
nového paradigmatu postupné prosazuje do kolektivniho védomi spolecnosti.

V nasledujici tabulce jsou charakteristiky nového paradigmatu autismu shrnuty, a to

v porovnani s pojetim autismu, které v zemi existovalo pfed zapocetim jeho rozvoje na
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zacatku 90. let. Je tfeba si uvédomit, ze etablovani tohoto nového paradigmatu probihalo
jako dlouhodoby proces, ktery sice zapocal na pocatku 90. let, ale pokracoval nejenom po
celd 90. 1éta, ale i v nasledujicich dvou dekadach. Odlisn¢ se prosazoval v jednotlivych
regionech, riznym tempem se vyvijely i jeho jednotlivé ¢asti. Pfesto 1ze hovofit o tomto
paradigmatu jako o systému cili, hodnot, piedstav, postupt a instituci, ktery se v Ceské
republice v souvislosti s autismem formoval od pocatku 90. let, vyrazné se odliSoval od
predchoziho pojeti autismu, urcoval a urcuje dominantni trajektorii nasledného vyvoje

spojeného s autismem v zemi.

Porovnadni nového paradigmatu autismu, jez se v CR prosazovalo od pocatku 90. let,

s predchozim pojetim autismu v zemi

Autismus v Ceskoslovensku pied
pocatkem 90. let

Nové paradigma (od 90. let)

Autismus pouze jako malo rozsifeny
koncept v odborné oblasti, zejména
v détské psychiatrii (raritni diagnoza)

Absence instituci autismu?®

Autismus nebyl etablovan jako
samostatna kategorie postizeni

v kolektivnim védomi odborné ¢i laické
vetejnosti

Velice raritni ,,onemocnéni‘/postizeni

Vyrazné omezeny piistup k informacim
o autismu ze zahranici

Lidé s autismem a jejich rodiny jako
pasivni aktéfi; hierarchicky vztah
odbornik vs. rodi¢/clovek s postizenim

|

ggdd

Reformulovani konceptu autismu a jeho
etablovani ve spole¢nosti — zacina byt
pfedmétem zajmu pro fadu obort, v rdmci
obcanské spole¢nosti, pro statni instituce,
média atd.

Vznik a rozvoj specializovanych instituci
(vzdélavaci pristupy, terapie, diagnostika,
obcanska sdruzeni, diskurzy, autismus jako
forma socialni identity, osvéta a hajeni prav
a z4jmi lidi s PAS atd.)

Autismus se etabluje jako samostatna
kategorie postizeni; vymezovani od
mentalni retardace, schizofrenie

a nespecifikovaného podivinstvi

Odklon od pojeti, ze se jedna o raritni
postiZeni

Import informaci, metod prace a instituci
autismu ze Zapadu; navazovani spoluprace
s odborniky ze zahranici

Aktivizace rodict lidi s autismem;
spoluprace rodici a odbornik; lidé s PAS
v centru zajmu, stale pojimani jako pasivni
aktéfi

20 Na zakladé konceptu autismu jiz v tomto obdobi bylo diagnostikovéno nékolik lidi (zejména doktorkou
Nesnidalovou), vysla kniha Extrémni osamélost [Nesnidalova 1973] a bylo publikovano nékolik odbornych
¢lankt [Damborska — LS%tépdnovd 1981; Nesnidalova — Fiala 1961; Nesnidalova 1970, 1972a, 1972b, 1987,
Valkova 1984]. O tématu mélo povédomi nékolik profesionalt (pediatrt, détskych psychiatrti ¢i psychologitt).
Jednalo se vSak o izolované a malo rozvinuté snahy s malym dosahem. V tomto obdobi se tedy ned4 hovotit
o spolecenskych institucich, ani o paradigmatu autismu.
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Nasledujici tabulka ukazuje dobovy doklad, ktery symbolizuje nastup tohoto nového
paradigmatu autismu v Ceské republice. Jedn4 se o prohlaseni, které schvalili G&astnici prvni
tuzemské konference zaméiené na autismus, jez se konala v roce 1993 v Praze [ Novotny,

Vocilka 1994].

Prohlaseni schvalené na 1. narodni konferenci s mezindrodni ucasti na téma Autismus, konané
dne 12. cervna 1993 v Praze. Konferenci poradal Klub AUTISTIK pri SPMP ve spolupraci
s Vyzkumnym ustavem pedagogickym v Praze [Novotny, Vocilka 1994].

Prohlaseni

Vyzyvame vsechny odpoveédné Cinitele v oblasti zdravotnictvi, Skolstvi, socialni péce a kultury,
aby vzali na zfetel obtiznou Zivotni situaci déti a dospé€lych postizenych vyvojovou duSevni
poruchou — autismem.

Ve zdravotnictvi je nutné, aby se I1ékafi seznamili s diagnostikou autistického syndromu,
nebot’ je Castym jevem, ze autistické rysy postizeného jsou identifikovany velmi pozdé nebo
vibec ne. Charakteristickd diagnosticka trias pro autismus, tj. abnormalita v socialni interakci,
komunikaci a omezené opakujici se chovani je povazovana za prostou mentalni zaostalost, nebo
dokonce za zanedbani vychovy.

Rodi¢tm autistického ditéte byva jako prvni rada navrhovano umisténi ditéte do ustavu
socialni péce. Ale v tstavech je personal jen vyjimecné obeznamen s problematikou autismu.
Nevhodné vychovné postupy vedou k agresivnim projeviim postizeného. Agresivita je obvykle
lécena vysokymi davkami psychofarmak. S timto faktem se rodice postizenych nemohou smifit.

Rodina, ktera si dité s autismem ponechd v domaci péci, se dostava nejen do spolecenské
izolace a finan¢ni tisné, ale také do tézkého stresu, nebot’ rodi¢e jsou zoufali ze spoleCensky
nepiijatelného chovani ditéte a nedostava se jim kvalifikované rady. Neni vyjimkou, Ze autisté
dozivaji sviij Zivot v psychiatrickych 1é¢ebnach. Problematika autismu byla nasi vefejnosti dosud
témét neznama, prestoze se ve svete jiz nejméné dvacet let poradaji kongresy na toto téma.

e Vyzyvame Ministerstvo financi, aby uvolnilo dostate¢né prosttedky pro zajisténi
diistojného Zivota osob s autismem, jak na to maji pravo podle Charty lidskych prav.

e Apelujeme na zdravotnické instituce, aby bylo vybudované centrum pro diagnostiku
autismu.

e Vyzyvame Skolské instituce, aby oteviely cestu ke vzdélavani autistd
prostfednictvim specialnich vzdélavacich programd, jako je tomu v civilizovanych
zemich.

e Vyzyvame socialni a kulturni instituce, aby pomahaly rodinam s autistickym ditétem
zit dastojny a produktivni zivot pomoci podptrnych sluzeb.

e Vyzyvame Vladni vybor pro zdravotné postizen¢, aby pomdahal na vSech trovnich
hajit zajmy autistickych jedincu, ktefi se sami hajit nemohou.

e Utastnici konference prohlauji, 7¢ ipo rozdéleni Ceskoslovenska zistava
AUTISTIK KLUB jednotnou organizaci s puisobnosti v Ceskych zemich ina
Slovensku.

Toto prohlaseni bylo piijato na I. konferenci na téma AUTISMUS, dne 12. ¢ervna 1993,
poradané sekci AUTISTIK, Sdruzeni pro pomoc mentalné postizenym v Praze.
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Vyvoj spojeny s autismem v 90. letech v Ceské republice je mozné rozdélit do ti etap.
(1) Prvni z nich lze oznadit za etapu formulovani cilit a formovani zakladii novych instituct
spojenych s autismem (1990-94). Béhem této etapy probihaly prvni na autismus zamétrené
oficialni aktivity (vzniklo prvni specializované obcanské sdruzeni, vznikaly prvni tfidy
specializované na vyuku déti s autismem, probéhla prvni konference vénovana autismu atd.).
Doslo k navazani prvnich kontakti se zahrani¢énimi odborniky a organizacemi
specializovanymi na PAS.

(2) Nasledovala etapa hledani metod prdace a ,,dovozu* védeni ze Zapadu (1994-97).
Pro tuto etapu bylo pfizna¢éné hledani metod prace; vzd&lavani prvnich odbornikti (v CR
a v zahrani¢i); publikovani prvnich prekladi zahrani¢ni literatury a potfaddani konferenci
o autismu. Pokracovala a rozvijela se spoluprace se zahranicnimi odborniky a organizacemi,
kterd v tomto obdbobi byla klicova pro dalsi krystalizovani nového paradigmatu autismu
v Ceské republiky a piislusnych instituci.

(3) Dekadu uzaviela etapa etablovani autonomnich struktur (po roce 1997), ktera
pokracovala po roce 2000. V této etapé dochazelo k zintenzivnéni pfevodu védéni prvnich
odbornikli zamétenych vyhradné na autismus do praxe, a to naptiklad prostfednictvim
prednaskové cCinnosti nebo systematického rozvoje specializovaného pfistupu k zakim

s autismem ve $kolstvi?!

. 'V tomto obdobi bylo stale dilezité cerpani poznatkl ze zahranici,
daraz ovSem byl kladen na jejich praktickou aplikaci. Kromé dalSich auti-tfid vznikala také
jina specializovanda pracovisté — specialné pedagogicka centra (SPC) vénujici se autismu,
specializace zainala na PAS na Détske psychiatrické klinice FN v Motole; dochéazelo
k vyvoji diagnostiky (SPC Vertikala, Détska psychiatricka klinika FN v Motole).

Vyvoj nastartovany v 90. letech rostoucim tempem pokracoval v nasledujicich dvou
dekadach. V 90. letech byly poloZeny zéklady pro rozvoj odbornosti autismu a pro rozvoj
pfisluinych instituci v Ceské republice. Mezi tyto instituce patfilo napiiklad specialni
vzdélavani déti s autismem (napiiklad v podobé tzv. auti-tiid), diagnostika autismu, odborny
1 vefejny diskurz autismu nebo prvni sdruzeni specializovand na autismus. Toto obdobi
znamenalo pocatek systematického etablovani konceptu autismu v eské spole€nosti. Tento
koncept zacal byt systematicky pouzivan jako nastroj k oznacovani specifické formy
jinakosti a postizeni, a ukladal navody, jak k lidem, jeZ tyto jinakosti vykazuji, pfistupovat

a jak jim pomahat. Rodic¢e dé€ti s autismem zacinali mit k dispozici informace o této diagnéze

21 Nastup systematického piistupu k autismu ve $kolstvi symbolizuje napiiklad uvedeni autismu ve Whildsce
MSMT o specialnich skoldach a specidlnich materskych skolach [Vyhlaska ¢. 127/1997 Sb.]. Tato vyhlaska
upravuje néktera zékladni pravidla pro zakladani specialnich tfid pro zéky s autismem.
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aprvnim lidem s autismem byla nové dostupnd specializovand podpora. Zaroven diky
rozvoji diagnostiky pfibyval pocet lidi s diagnézou PAS.

Zasadni ulohu ve vyvoji souvisejicim s autismem v tomto obdobi sehrali pravé rodice,
ktefi svym aktivismem pfisp€li ik rozvoji specializace na autismus v ramci odbornych
profesi a podileli se na vyvijeni tlaku na zmény souvisejici s autismem u statnich instituci
(podrobné se uloze a konkrétnim rodicovskym iniciativam vénuje kapitola Rodice jako
hybatelé vyvoje). Odbornici specializujici se pfimo na autismus, ktefi se v tomto obdobi
zaCinali etablovat, tvofili dalsi skupinu aktérii, jez byla urcujici pro vyvoj spojeny
s autismem, pro zavadéni konceptu autismu do ¢eské spolecnosti a pro vytvareni ptislusnych
instituci. Tato skupina aktérii nabyvala na sile zejména po roce 2000, kdy silil jeji prakticky
dopad. Rozvoji odbornosti a nékterym konkrétnim aktivitdm a vysledkim odbornik, jez se
specializuji na autismus, se podrobnéji vénuje kapitola Etablovani a rozvoj odbornosti
autismu.

Lidé s autismem se v tomto obdobi na vytvareni diskurzu a instituci autismu nepodileli.
Zastavani jejich zdjmu bylo deklarovanym prvotnim cilem aktivit rodict i odbornikt se
zajmem o tuto problematiku. Oni sami vSak ve vyvoji spojenym s autismem figurovali
vyhradné jako pasivni aktéfi. Tomuto tématu je vénovana posledni kapitola Lide s PAS jako
aktéri v socialni historii autismu a pri utvareni diskurzu autismu. V této souvislosti je nutné
upozornit na to, ze v 90. letech lidé s autismem v Ceské republice tvofili znaéné odlisnou
kategorii, neZ kterou pfedstavuji v soucasnosti. Slozeni této kategorie se liSilo 1 v porovnani
s dobovou situaci v nékterych jinych zemi, kde byl koncept autismu vice etablovan. Nejenze
se jednalo o kategorii vyrazné mén¢ pocetnou (zejména diky kratké tradici diagnostikovani
a diky jinému vymezeni kategorie), pievazna ¢ast lidi s autismem byla v tomto obdobi
v détském veku. To bylo disledkem naptiklad toho, Ze nové€ se rozvijejici diagnostika byla
poskytovdna v zafizenich ur¢enych pro déti (naptiiklad v SPC Vertikdla, na prelomu
90. a nultych let diagnostiku autismu Zacala poskytovat Détské psychiatricka klinika FN
v Motole a zacCala ji poskytovat Klinika détské neurologie FN v Brné).

Jak ukazuje kapitola Autismus jako nova forma socialni identity, vyvoj souvisejici
s autismem nastartovany v 90. letech polozil zéklady dal§$im dvéma procestim, jejichz
disledky jsou v soucasnosti patrné. V ramci prvniho procesu dochazelo k tomu, ze se
autismus staval soucasti identity rostouciho poctu lidi. V rdmci druhého procesu dochazelo
k tomu, Ze diky rostoucimu poctu lidi s autismem, rostoucimu povédomi o autismu
v kolektivnim védomi spole¢nosti, rozvijejicimu se odbornému i medidlnimu diskurzu

autismu a diky fungovani instituci spojenych s touto kategorii se autismus staval novou

59



formou socialni identity v ¢eské spolecnosti. To znamen4 jednak to, Ze se tato forma socialni
identity miZe stat soucasti identity ¢lovéka, jednak na jejim zdkladé mohou lidé identifikovat
ostatni. Oba tyto procesy se zacaly vyraznéji projevovat az podstatné pozd¢ji, ovsem vyvoj
spojeny s autismem, ke kterému zacalo dochazet v Ceské republice v 90. letech, byl pro
jejich odstartovani nezbytny.

Nutno poznamenat, zZe v tomto obdobi v souvislosti s autismem dochazelo k rapidnimu
vyvoji také v zahrani¢i. V evropskych zemich mimo postkomunisticky blok nebo naptiklad
v USA vsak nov¢ probihajici zmény navazovaly na predchozi vyvoj. V téchto zemich jiz
v pfedchozich dekadéach existovaly specializované organizace, odbornici méli pfistup
k nejnovej$im poznatklim z oblasti, existujici informace o autismu pronikaly mezi vefejnost
a instituce statni spravy. V Ceskoslovensku a pozdgji v Ceské republice viak zadatek této
dekady znamenal v souvislosti s autismem zlom, béhem néhoz byl koncept autismu do
spole¢nosti nove zavadén. Vymezoval se z kategorii, do nichz lidé s autismem byli fazeni do
té doby (zejména mentadlni retardace, dusevni nemoce a nespecifikované odliSnosti ¢i
zvlastnosti). Vytvarely se zcela nové podminky pro vznik pfislusnych instituci, které zde
pted timto obdobim neexistovaly.

Vyvoj védéni a instituci spojenych s autismem se neodehraval nezavisle na SirSich
spoleCenskych procesech a zménach. Nové politicko-spolecenské usporadani zemée po roce
1989 a postupnéa obnova ob¢anské spolecnosti znamenala nové moznosti pro aktivni vetejné
pusobeni rodi¢h déti s autismem. Nové bylo mozné zaklddat neziskové organizace
a nezavisla obCanska sdruzeni, rozSitovaly se moznosti dialogu s institucemi statni spravy
a nové moznosti hajeni prav lidi s autismem. Pro rodice bylo snadné;jsi navazovat oficialni
spolupraci s odborniky. Klicovy byl i znovunabyty volny pfistup k informacim ze zahranici,
ktery rodi¢lim i profesionalim umoznil vybér zpusobt, jak na autismus nahlizet. Moznost
svobodného S§ifeni informaci umoznil poloZeni zékladl k Sifeni osvety o autismu v ramci
CR. Nové nabyté svobody piedstavovaly i nové vyzvy. Mezi né patiilo naptiklad shanéni
financi, prekonavani ideologickych odlisnosti nebo stietli zajmu pii navazovani spoluprace
mezi jednotlivymi aktéry.

Relevantni strukturdlni procesy lze rozclenit na procesy mezinarodni ana procesy
specifické pro kontext Ceské republiky. K relevantnim mezinarodnim procesiim patii
napftiklad mezinarodni vyvoj souvisejici s autismem (vyvoj piislusného védeéni, socidlnich
hnuti, terapii, legislativy atd.); vyvoj konceptu socidlniho statu ajeho praktické
implementace; vyvoj emancipacnich socidlnich hnuti (zejména hnuti lidi s postizenim);

vyvoj konceptu lidskych prav a jeho uplatiiovani v praxi; vyvoj v disciplinach souvisejicich
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s autismem (psychologie, socidlni prace a sluzby, medicina atd.); mezinarodni vyvoj
pfistupu spolecnosti k postizeni a jinym odliSnostem (viz kapitolu Historicko-sociologicky
kontext vyvoje v pristupu spolecnosti k odlisnostem a postizeni). Mezi tuzemské relevantni
strukturalni faktory Ize zaradit konkrétni podobu ¢i implementaci zminénych mezinarodnich
procesti v prostiedi Ceské republiky. Dalsi soubor dileZitych okolnosti pak tvoii rozsahly
proces transformace Ceské spolecnosti po padu komunismu, jehoz privodnimi jevy byla
redefinice celé ftady spoleCenskych témat, rozsdhld instituciondlni promeéna anové
nastoupeny smér spoledensko-hodnotové orientace na Zapad [Safarikova 1996; Vecernik,
Mateju 1998]. Za hlavni aspekty transformace ¢eské spolecnosti, jez mély vyznamny vliv
na téma autismu v zemi po roce 1989, Ize oznacit nésledujici: 1) volny ptistup k informacim;
2) obnovu obcanské spolecnosti (obnova svobodného neziskového sektoru); 3) novy vyvoj
v odbornych disciplindch souvisejicich s autismem; 4) novy legislativni ramec; 5) inspirace
v hodnotové orientaci zapadnich zemi (dtilezitost konceptu lidskych prav, liberalizace ¢eské

spole¢nosti); 6) proména dominujiciho pfistupu spolecnosti k postizeni.

Import informaci ze zahrani€i jako kliCovy aspekt pfi formovani

paradigmatu autismu

Pii etablovani konceptu autismu v Ceské republice hralo kli¢ovou ulohu &erpani
arozvijeni informaci ze zahrani¢i. V souvislosti s obdobim 90. let lze hovofit pfimo
0 ,,dovozu* konceptu autismu, a to pfedevs§im ze Zapadu. Na ¢erpani zahrani¢nich informaci
ovSem navazovalo zakladani instituci a vyvijeni metod prace uzpisobenych tuzemskému
kontextu a reagujici na specifické potieby v Ceské republice. Snaha piibliZit se stavu védéni
a praktického pfistupu k autismu, ktery panoval na Zapad€¢ (zejména v anglosaském
prostiedi, Beneluxu ¢i Skandindvii) ptfedstavovala v tomto obdobi jednu z hnacich sil
tuzemského vyvoje souvisejiciho s autismem. Ambici tohoto vykladu neni hodnotici
vykreslovani vyvoje v CR jako zaostavajiciho (lagging behind) za vyvojem v zapadnich
zemich. Je vSak tfeba vnimat skutecnost, Ze koncept autismu vznikl a zacal se rozvijet
v zapadnich zemich a v tamnim kulturnim a institucionalnim kontextu. V Ceskoslovensku,
jehoz hodnotovy a instituciondlni systém béhem komunismu nebyl na ten zdpadni napojen,
dokonce se vii¢i nému vymezoval, nebyl tento koncept vyhodnocen jako nastroj hodny
nasledovani. K obratu zac¢alo dochazet v 90. letech. Je tfeba poznamenat, Ze ani v zdpadnich

zemich, vyvoj spojeny s autismem neprobihal identicky, v kazdé zemi tento vyvoj nesl
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specifika dand kulturné-politickym kontextem [Fenstein 2010; Chamak 2008; Chamak —
Bonniau — Oudaya — Ehrenberg 2011; Chamak — Bonniau 2013].

Charakteristiky a projevy, které koncept autismu oznacuje, jsou povazovany za globalni,
universalni a vyskytujici se ve vSech kulturach [Fenstein 2010; Grinker 2007]. Autismus je
v tomto smyslu globdlnim fenoménem a 1idé s autismem ziji vSude na svété. Lidé vykazujici
jinakosti, které jsou podle soucasnych definic oznadovany za PAS, tedy zili
v Ceskoslovensku nezavisle na pojmenovani této kategorie Leo Kannerem, na praci Hanse
Aspergera ¢i Rizeny Nesnidalové a nezavisle na tom, do jaké miry byla tato kategorie
v odborné nebo S§irsi vefejnosti uznavana. Koncept autismu a jeho praktické aplikace ve
spole¢nosti (instituce) oproti tomu lze oznacit za globalizujici se fenomén. Autismus v tomto
smyslu existuje, az kdyz je v dané spolecnosti pojmenovan a etablovan. K tomu je nutna
existence termint a definic, pomoci niz o ném Ize pojedndvat. Dal$i soucésti tohoto procesu
je rozvinuti instituci, jako jsou diagnostické ¢i vzdélavaci metody a sluzby, diskurz autismu
¢i povédomi o autismu v kolektivnim védomi spole¢nosti.

Klicové oblasti pfi uvadeéni a etablovani konceptu autismu v novém prostiedi tvofi:
1) konkrétni aktéfi, ktefi tento koncept znaji, maji motivace a ambice jej v novém prostiedi
prosadit a ¢ini k tomu potfebné kroky; 2) zdroje, z nichz tito aktéfi Cerpaji informace
a konkrétni podoba konceptu autismu a jeho praktickych aplikaci (instituci), ktery tito aktéfi
chtéji uvést do praxe; 3) metody a konkrétni postupy, které aktéfi voli k prosazovani
a usazovani tohoto konceptu v rdmci mistnich instituci, odborného 1 vetejného diskurzu.

V nasledujici tabulce jsou tyto oblasti shrnuty a u kazdé z nich jsou uvedeny prtiklady
jejich konkrétniho naplnéni pfi prosazovani konceptu autismu v CR v 90. letech. Podle
podobného modelu 1ze vSak 1 sledovat, jak se postupné koncept autismu §ifil a etabloval také
v jednotlivych regionech Ceské republiky (viz nize uvedenou tabulku &. 4). Tento proces
lokalniho etablovani konceptu autismu, zakladani specializovanych instituci a prosazovani

specializovanych sluZeb pro lidi s PAS v regionech a mensich méstech probiha dodnes.
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Klicové faktory prosazovani konceptu autismu v novém prostiedi a priklady jejich konkrétniho

naplinéni v CR v 90. letech

Klicové faktory prosazovani konceptu
autismu v novém prostiedi

Konkrétni priklady p¥i prosazovani
konceptu autismu v CR v 90. letech

Aktéfi se znalosti konceptu autismu, motivaci
a ambici jej prosadit v prostedi, kde ptisobi

Zdroje informaci a inspirace; konkrétni podoba
konceptu autismu a jeho praktickych aplikaci
(instituci), ktery tito aktéfi cht&ji uvést do
praxe tam, kde ptisobi

Metody a konkrétni postupy, které aktéii voli
k prosazovani konceptu autismu v rdmci
mistnich instituci, spolecenského i odborného
diskurzu

Rodice a nové se etablujici odbornici
specializujici se na autismus

Spoluprace se zahrani¢nimi odborniky

a organizacemi;

Hlavni aspekty noveé prosazovaného konceptu
autismu: diiraz na specializované vzdélani

a behavioralni pfistupy; zejména strukturované
uceni a pristup TEACCH; autismus chapany
jako postizeni ovliviiujici rozmanité oblasti
zivota a jako spolec¢enské téma

Preklady zahranicni literatury; podporovani
vzdélani novych odbornikili; snaha o prosazeni
a zavedeni kvalitni diagnostiky a na autismus
specializovanych ttid; organizovani

vzdélavacich kurzl, konferenci a osvétovych
akcei; zaloZeni specializovaného obc¢anského
sdruzeni; vetejné hajeni prav a zajmu osob lidi
s autismem; zdurazinovani odliSnosti autismu
od jinych kategorii (zejména mentalni
retardace, schizofrenie)

Pro prosazeni konceptu autismu v novém prostfedi je dale nezbytna jednak jeho
kompatibilita s hodnotami a institucemi daného prostredi, a jednak ochota mistnich autorit
k prijeti a prosazovani tohoto konceptu. MiiZe se jednat o autority politické, odborné, vlivna
média a podobné. Jinymi slovy, je nutné, aby zde neexistovaly instituciondlni ¢i hodnotoveé
(kulturni) ptekézky. Takovymi piekaZkami mohou byt ptevladajici zvyklosti ve vykladu
a praktickému pfistupu k postizeni, které se neslucuji s konceptem autismu. Kupiikladu
v nékterych africkych zemich (zeyjména v ruralnich oblastech) stale hraje dileZitou tlohu
naboZensky vyklad postiZeni a autismu [ Grinker 2007; Zoanni 2017]. Ve Francii se autismus
jako Siroce uznavana kategorie prosadil pozdé&ji nez v anglosaskych zemich, jelikoz zde déle
dominoval psychoanalyticky pfistup v psychiatrii, podle néhoz je autismus vniman jako
vzacnéjsi diagndza a implikuje odlisné ptistupy nez napt. behavioralni perspektiva [Chamak
2008, Chamak, Bonniau 2013]. V komunistickém Ceskoslovensku ke kulturni rezistenci
vuci konceptu autismu piispival napiiklad omezeny pfistup k literatuie a k informacim ze

zahranici ¢i dlraz na tstavni péci o lidi s postizenim. Mezi dalsi faktory lze fadit 1 existenci
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autismu ajeho vydé€lovani zkategorii mentdlni retardace ¢i duSevnich nemoci.
V Ceskoslovensku dochazelo k rozvoji téchto nastroji po padu komunistického rezimu, kdy
doslo k obnové svobodné obcanské spole¢nosti a k rozvoji neziskového sektoru.

Koncept autismu, stejné jako jeho hlavni praktické aplikace, vznikl ve specifickém
kulturnim a institucionalnim prostiedi zapadnich zemi, zejména pak téch anglosaskych.
Ackoliv jeho nasledny vyvoj byl v rostouci mife mezinarodni, dominantni podoba tohoto
konceptu stdle do znacné miry vychdzi zhodnotovych a institucionalnich kontext
typickych pro zemé, v nichz vznikl a nejdiive se v nich vyvijel. Soucasti procesu etablovani
konceptu autismu v novém prostiedi je proto iptebirani nékterych instituci a hodnot
z prostiedi, kde tento koncept vznikl ¢i z prostiedi, v némz se aktéii duleziti pro toto nové
etablovani inspirovali. Zarovenn vSak v novém prostiedi dochazi k modifikaci tohoto
konceptu a jeho praktickych aplikaci, ptipadné¢ zde dochdzi k vyvoji né€kterych novych
instituci.??

Koncept autismu, a jeho dobové praktické implikace dominujici v zahrani¢i, nebyl pred
rokem 1989 v souladu s pfistupem k postizeni a k odlignostem, ktery v Ceskoslovensku
prevladal, ani s tuzemskym dominujicim odbornym diskurzem v oblasti psychiatrie, socialni
péce C¢i specialni pedagogiky. Tato hodnotovd a instituciondlni nekompatibilita
predstavovala jeden z diivodil, pro¢ se koncept autismu v Ceskoslovensku nezadal efektivné
prosazovat diive nez v 90. letech. Jak podrobnéji ukazuje kapitola Prvni snahy o prosazeni
autismu jako samostatné diagnostické jednotky, doktorka Nesnidalova se pokousela
o prosazeni autismu jako samostatné diagnostické kategorie v odborném psychiatrickém
a pedopsychiatrickém prostredi jiz od 60. let [Nesnidalova — Fiala 1961, Nesnidalova 1970,
1972a, 1972b, 1973, 1987]. Jeji snaZeni se ovSem nesetkalo s $ir§Sim pochopenim u odborné
vetejnosti a nevyustilo v systematickou praci o tématu u jinych odbornikii. Nenasledovala

ani Sir$i vefejna diskuze, ani zaloZeni specializovanych sluzeb ¢i implementace nové

22V této souvislosti je zajimavé pojednani politologa Wadeho Jacobyho o transferu institucionalnich modelii
ze Zapadu v postkomunistickych zemich stfedni a vychodni Evropy. Ackoliv se Jacoby vénuje spise politickym
institucim a uloze politickych elit, jeho pojednani je wuzitecné ipro uvazovani o pienosu védéni
a institucionalnich modelt autismu. Podle Jacobyho procesy transferu institucionalnich modelti diky své
komplexité ¢asto vyzaduji vice, nez je jen pouhé ,,napodobovani“ osvédcenych praktik (ze Zapadu). Mezi tii
zakladni potencionalné problematické oblasti fadi: 1) vnimani a mozné nepochopeni (zkresleni) modeld
z jiného prostredi; 2) otazku politické shody na vhodnosti zahrani¢niho vzoru pro tuzemskou situaci; 3) podobu
praktické implementace zahrani¢nich praktik a modelu [Jacoby 2003: 130].
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predstavenych poznatkli o autismu v rdmci existujicich sluzeb (Gstavi socidlnich sluZeb,
zvlastnich skol atd.).

Ackoliv Nesnidalové vyklad autismu byl siln€¢ ukotven v psychiatrii, v knize Extrémni
osameélost predstavila také celou fadu informaci i o dobovych zahrani¢nich poznatcich
zjinych obor. To =znamenalo v kontextu tehdejStho komplikovaného piistupu
k zahrani¢nim informacim ojedinély pocin [Nesnidalova 1973]. Ptedstavila naptiklad
britské a americké organizace specializované na autismus, jez se zaméiovaly na Sifeni
osvety, rozvoj specializovaného vzdélani, dennich a pobytovych sluzeb pro déti s autismem.
Zminila nékteré¢ vyznamné mezinarodni publikace a konference a piedstavila Devitibodovy
manual k diagnostice autistickych projevii, ktery na zacatku 60. let sestavil tym vedeny
britskou détskou psychiatrickou Mildred Creak. Pfesto vSak tyto informace nepodnitily
rozvoj podobnych aktivit v Ceskoslovensku a ziistaly spise zajimavostmi o raritni diagnéze.
Lze tedy Fici, Ze proces globalizace konceptu autismu byl v Ceskoslovensku v tomto obdobi
neuspésny. Piesnéji feceno, byl pozastaven ve svych pocatcich a plné se zacal prosazovat az
v 90. letech.

Krom¢ netspésného prosazeni konceptu autismu v odborném prostiedi, v obdobi od
60. do 90. let nedochazelo v Ceskoslovensku ani k zakladani rodi¢ovskych organizaci &i
k jinym formdm aktivismu rodict déti s autismem. K takovymto aktivitdm v fad¢ zemi
dochazelo jiz od 60. let a rodice se postupné v prosazovani konceptu autismu vyvinuli ve
vyznamné aktéry, ktefi podnécovali a ovliviiovali 1 vyvoj odborny [Fenstein 2010; Eyal et
al. 2010; Silverman 2012; Waltz 2013]. Diky obtiZznému pfistupu k informacim ze zahranici
prevazna vétSina Ceskoslovenskych rodict déti, které by podle dobovych mezinarodnich
kritérii byly povazovany za autistické, o autismu nevédéla. Nékolik vyjimek mezi rodici
existovalo. Neméli vSak k dispozici platformu, na zdkladé niz by se mohli oficidlné
organizovat a aktivné usilovat o prosazovani tohoto konceptu v zemi. Tito rodice se se
situaci vyrovnavali individualné (naptiklad rodice déti diagnostikovanych dr. Nesnidalovou
v 60. a 70. letech)?, piipadné se schazeli neformalng. Jako tomu bylo v piipadé Miroslavy
Jelinkové, pozd¢jsi zakladatelky Autistiku, kterd se v rdmci SPMP neformalné schazela
s ostatnimi rodi¢i déti, které se podobnym zplsobem odliSovaly od déti s mentdlnim

postizenim.

2 Viz rozhovor s pani Kulasovou v Apla zpravodaji z roku 2012. Syn pani Kulasové byl jednim z prvnich lidi
s diagnézou autismu v Ceskoslovensku. Udélila mu ji doktorka Nesnidalovad v roce 1969. Pani Kulasova
v rozhovoru popisovala, jak si nasledné sama hledala metody, jak svého syna vzdé€lavat [APLA CR 2012].
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Po Sametové revoluci se spolecensko-politickd orientace zemé nové priklanéla
k hodnotovému a institucionadlnimu uspotfadani Zapadu. Nasledovani zapadnich vzort bylo
nedilnou soucasti fady transformacnich procest [Fric, Potiicek 2004, Illner 1994; Jacoby
2003]. Vyvoj spojeny sautismem byl vtomto obdobi politicko-spoleCenskymi
transformacnimi procesy ovlivnén. Politickd transformace pfinesla naptiklad nové moznosti
dialogu s organy statni spravy. Obnovena obcanskd spolecnost a vznikajici tieti sektor
znamenaly novou platformu pro rozvoj védéni o autismu, rozvoj ptisluSnych instituci
a zakladani specializovanych sluzeb. Zasadni bylo uvolnéni pfistupu k informacim ze
zahranic¢i, kde se poznani o autismu, specializované praktické implementace, spolecenska
hnuti a dalsi instituce rozvijely jiz nékolik desetileti**. Otevieny pristup k informacim
ptispél také k odstartovani Sifeni povédomi o autismu mezi profesiondly ze souvisejicich
oboril (zpoc¢atku se jednalo zejména o specidlni pedagogiku, pozdé€ji détskou psychiatrii
a psychologii)®*. Pro vyvoj spojeny s autismem a pro prosazovani konceptu autismu v Ceské
republice byly pozitivni i zmény v oficialni hodnotové orientaci zemé, jako napiiklad
diskurz hajeni lidskych prav, otevienéjsi pristup k mensindm ¢i k postizenim. Ekonomicka
transformace znamenala nové moZznosti v ziskdvani financi pro obcanské iniciativy
iodborné aktivity. Zménami prochdzely iobory souvisejici s autismem, napiiklad
vzdélavani a specidlni pedagogika, psychiatrie, psychologie, ¢i socialni péce [Bazalova
2012; Matousek et al. 2007].

Pocatkem 90. let piibyvalo v Ceskoslovensku rodi¢i, ktefi nabyvali dojmu, Ze existujici
zpusoby vysvétlovani postizeni a odliSnosti (naptiklad mentélni retardace) neodpovidaly
projeviim jejich déti. Ptipadné praktické implikace existujicich kategorii a diagndz ditéti
neprospivaly (zbaveni povinnosti Skolni dochazky, umistovani do ustavii socialni péce atd.).
Zaroven se tito rodice Castéji setkavali s informacemi o autismu a o tom, jak je tento koncept
pouzivan v zahrani¢i. Tuto kategorii — jeji definice, metody vychovy, komunikace a prace
s ditétem — povaZovali za adekvatni k projeviim a potfebam svych déti. Odstartoval proces,
behem néhoz tito rodice hledali cesty, jak koncept autismu prosazovat v Ceské spolecnosti.
K témto snahdm rodict se nasledné ptidavali i profesionalové, ktefi se na autismus zacinali

specializovat.

24 Miroslava Jelinkova v rozhovoru o vyznamu uvolnéni pfistupu k informacim ze zahrani¢i v pocatcich
fungovani Autistiku hovotila nasledovné: Badalo se tézce, protoze tady o autismu nikdo moc nevedél. Situace
se zmeénila po revoluci, kdy najednou bylo mozné bud’ vycestovat, nebo néjak snadnéji opatrit literaturu. [Jel.,
M.: 14. 4. 2014)]

25 V nékterych ptipadech bylo toto 3ifeni povédomi mezi odborniky iniciovano ¢i pfimo vedeno ze strany
aktivnich rodicu (viz kapitoly Rodice jako hybatelé vyvoje a Etablovini a rozvoj odborné specializace na
autismus).
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Nejvyrazn€jsi ulohu v pocatcich zahrani¢ni spolupridce a Cerpani informaci ze
zahrani¢ni v 90. letech sehrala Miroslava Jelinkova a rodicovské ob¢anské sdruzeni Autistik,
které¢ zalozila. V nésledujicich odstavcich nékteré tyto aktivity predstavim, jelikoz
spoluurcovaly smér tuzemského vyvoje spojeného s autismem v tomto obdobi. Navic
ilustruji, jak probihala spoluprace a provazanost rodic¢t a odbornikd, a jak se pfi etablovani
nového paradigmatu autismu v zemi prolinaly rtizné obory. Konkrétné se pozastavim
u nasledujicich tiech forem Cerpani informaci ze zahranici, na kterych se sdruzeni Autistik
podilelo: 1) navazovani kontaktti a spoluprace se zahranicnimi odborniky a organizacemi;
2) preklady literatury; 3) zahrani¢ni staze.

(1) Navazani kontakth Autistiku a Miroslavy Jelinkové se zahrani¢nimi odborniky
a organizacemi v prvni poloving 90. let znamenalo zavedeni kanalii mezinarodni spoluprace
a vymeény informaci, které nésledné zejména v 90. letech vyuzivala velka ¢ast zdjemcti o tuto
problematiku v Ceské republice. Jiz na po&atku 90. let Miroslava Jelinkova navazala kontakt
s vyznamnymi zahrani¢nimi odborniky, snimiz dale spolupracovala na spole¢nych
projektech, prekladala jejich literaturu a zvala je na konference, které sdruzeni Autistik
pofadalo (napi. Theo Peeters, Paul Shattock, Patrick Matthews). V rozhovoru Miroslava
Jelinkova vzpominala na poc¢atky tohoto vyvoje: V roce 1992 jsem jela na autisticky kongres
do Haagu (pozn.: IV. Autism-Europe Congress). Byla jsem jak Alenka v risi divii. Ziskala
jsem tam prvni informace o vzdélavani autistickych deti. Koupila jsem si prvni literaturu
a spolecné s ostatnimi rodici jsme se snaZili pritahnout pedagogy. Potkala jsem tam také
profesora Paula Shattocka®. Hodné mi v téch zacdtcich pomohl, tieba Ze mé uved! do
odbornych kruhu v zahranici. [Jel., M.: 14. 4. 2014]

(2) Dtlezitou formu cerpani informaci ze zahrani¢i pfedstavovaly staZze nové se
etablujicich odbornikli na autismus. Mezi U€astniky vyzkumu, na kterém je tato dizertace
zalozena, bylo 1 n€kolik absolventl stazi, na jejichZ organizaci se podilelo sdruZeni Autistik.
Tyto staze uvadéli jako jedny z formativnich okamzikt pii specializaci v oblasti autismu.
Vybrani specidlni pedagogové absolvovali ro¢ni pribéznou staz v Budapesti v ramci
Stredoevropského vzdélavaciho centra pro autismus (CEECA), které ve spolupraci
s odborniky ze zapadnich zemi podporovalo vzdélavani a spolupraci odbornikil ze stfedni

a vychodni Evropy. Jednou z uéastnic této staze byla i Véra Cadilova, ktera udila v prvni

26 Paul Shattock je britsky vyzkumnik, ktery vedl vyzkumny tym zaméfeny na vyzkum autismu na Univerzité
v Sunderlandu. Vénoval se napfiklad vyzkumu farmaceutickych pfistupti k autismu ¢i pouziti diet k mirnéni
nekterych projevi ulidi s autismem atd. Byvaly prezident Svétové autistické organizace (World Autism
Organisation).
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tid¢ uréené specialng pro zaky s autismem v Ceskoslovensku?’. Cadilova na staz
v rozhovoru vzpominala nasledovné: Byla jsem spolu s nékolika dalsimi kolegy vybrana na
rocni pribéznou staz do autistického centra v Budapesti, které fungovalo na velmi vysoké
urovni. Byla tam specializovana Skola, zaroven poskytovali diagnosticke sluzby a schazeli
se tam i dospéli lideé s autismem. V Cele stala psychiatricka, ktera hodné spolupracovala se
zahranicim a i dalsi lidé, kteri tam pracovali, byli vyskoleni v zahranici. Dozvédeéla jsem se
tam o metodice prace strukturovaného uceni. Odtud jsem vozila nové informace, které jsme
hned zavadely u nas do Skoly. Mohu rici, Ze situace ve tride se velmi zmenila. NaSe intervence
byla na zdklade novych védomosti uspésnéjsi a u zakii zmizela spousta problémového
chovani. [C., V.: 18. 11. 2014]. Poznatky nabyté v ramci této staze byly uplatnény na
konkrétnim pracovisti a pomohly formovat tamni metody prace. Poznatky, které Véra
Cadilova naderpala na této stazi, formovaly zaklady i pro jeji dalii piisobeni v oblasti
vzd&lavéani déti s autismem?®.

Zahrani¢ni odborné staze sehraly dilezitou tillohu i pro rozvoj v oblasti diagnostiky. Staz
v belgickych Antverpach s pomoci Autistiku absolvovala psycholozka Katefina Thorova,
ktera se pozdgji stala jednou z kli¢ovych odbornic v oblasti diagnostiky autismu v Ceské
republice.” K pocatkiim své specializace a k diileZitosti zkusenosti ze zahrani¢i v rozhovoru
uvedla: K autismu jsem se dostala pri studiu psychologie asi v roce 1994. Nasla jsem spoustu
zdrojii k diplomce pri pobytu v New Yorku a privezla jsem sem nové informace. Pak mé
oslovilo obcanské sdruzeni Autistik, Ze maji moznost staze do Antverp. To bylo primo u pana
prof. Thea Peeterse. Pracovala jsem tam s klinickou psycholozkou a ucila jsem se
diagnostiku. Pracovala jsem ve Skole, 2 dny v tydnu jsem vyucovala ve specializované tride,
takze jsem se ucila také pedagogickou psychologii a zaklady strukturovaného uceni. Kdyz
jsem se vrdtila zpét, tak mi Autistik nasel misto. Nastoupila jsem uz primo do specidlniho
Skolstvi, do SPC Vertikala. Zacala jsem zpracovadvat informace, které jsem se za ten rok
v Antverpach naucila [T, K.: 21. 1. 2015]. Také v tomto ptipadé Cerpani informaci a metod
prace ze zahranici pfimo navazovalo na aplikaci v praxi a slouZilo jako zaklad pro budovani

na autismus specializovanych instituci, které v Ceské republice nebyly plné zformované

%7 Tato tiida byla zaloZena v roce 1992 pti Zdkladni §kole Roosveltova v Praze.

% Vvéra Cadilovd plsobi voblasti autismu dodnes, ato jako specialni pedagozka, metodicka
a mistopiedsedkyné sdruzeni v Ndarodnim tistavu pro autismus (NAUTIS, d¥ive APLA Praha a stiedni Cechy).
Vénuje se také prednaskové &innosti a je autorkou nékolika publikaci o autismu [Cadilova — Zampachova:
2005, 2006a, 2006b, 2008, 2012; Cadilova — Jiin — Thorova 2007].

29 Katefina Thorova spoluzakladala organizaci APLA CR a APLA Praha a stiedni Cechy, v sou¢asnosti je
teditelkou metodického a diagnostického sttediska Ndrodniho ustavu pro autismu (NAUTIS). Thorova je
rovnéz autorkou knih o autismu [Thorovd 2006; Cadilovd — Jim — Thorova 2007].
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(v tomto pfipad¢ v oblasti diagnostiky, psychologie a specialni pedagogiky). Pfi utvaieni
téchto instituci dochdzelo k mezioborové spolupraci. Na konci 90. let Thorova
spolupracovala s dalsim vyznamnym odbornikem na diagnostiku autismu détskym
psychiatrem Michalem Hrdlickou, ktery je od roku 1998 ptednostou Détske psychiatricke
kliniky 2. LF UK a Fakultni nemocnice v Motole. Hrdlicka se vyskolil v Némecku
v pouzivani diagnostického a klinického nastroje ADI (Autism Diagnostic Interview), ktery
spole¢né s Katefinou Thorovou uvadéli do praxe v CR.

(3) Dalsi formu Cerpani informaci o autismu a o souvisejicich institucich predstavovaly
pteklady knih zahrani¢nich odbornikt. Také v této oblasti v 90. letech hralo kli¢ovou tlohu
sdruzeni Autistik, konkrétné Miroslava Jelinkova. V 90. letech prelozila zejména knihy od
belgického neurolingvisty Theo Peeterse ¢i prace amerického psychologa Erica Schoplera
[Peeters 1998, Gillberg — Peeters 1998, Shopler — Mesibov 1997; Schopler — Reichler —
Lansing 1998, Schopler 1999, Schopler — Lansing — Waters 2000] a pozdéji i knihy dalSich
autorl a autorek [Boyd 2016, De Clercq 2007, Dubin 2009, Howlin 2005; Lawson 2008;
Richman 2008]. Sdruzeni Autistik také odebiralo zahrani¢ni odborné Casopisy o autismu
a zprostfedkovavalo je dal§im tuzemskym zajemciim o problematiku. Psychoterapeut Hynek
Jan, spoluzakladatel APLA Praha a stiedni Cechy (dnes NAUTIS) a autor nékolika publikaci
o autismu v rozhovoru hovoftil o vyznamu prvnich ptelozenych knih. Diilezita pro mé byla
knizka Autistické chovani od Schoplera. PreloZila ji ing. Jelinkova z Autistiku. Byla to velmi
dillezita kniha pro celou CR a podle mé ovlivnila generaci lidi, kteri se tu autismem zacali
zabyvat. Je to pro mé stale jedna z nejlepSich prelozenych knih do cestiny o autismu a byla
to Stastna ruka. Prijde mi zajimava jedna véc. V této knize je kladen velky diiraz na
strukturované uceni. Idalsi knihy, které byly prekladany do cestiny vyrazné preferovaly
strukturované uceni, zvlasté pak praci u stolu. V CR tak na dlouhou dobu vznikl podle mé
mylny dojem, Ze strukturovand prdace u stolu je jedinou mozZnou technikou prdce s detmi
s autismem. [J., H.: 10. 7. 2014]

Situace, kterou Hynek Jin v tomto uryvku zminuje, je v obecnéjsich rysech ptiznacna
pro pocatek etablovani konceptu autismu v Ceské republice. Prvni knihy, které v Ceské
republice o autismu vysly (ptekladové a pozdéji i autorské) mély urcujici vliv na zplsob
vykladu a chapani autismu v Ceské republice (jak rozméru diagnozy, tak rozméru identity).
Podobné jako prvni knihy, také prvni odbornici a organizace specializujici se na autismus se
stali uréujicimi autoritami v této oblasti. Sméry poznani o autismu, které pomohli do Ceské
republiky zavadét, nabyly dominantniho vyznamu, byly velmi vlivné a nesly naboj vysoké

platnosti a autority. Tuzems$ti prikopnici v oblasti autismu si krom¢ svych zkuSenosti,
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vlastnich metod a pfistupti, jez pouZzivali v praxi, osvojili urCité sméry existujiciho
zahrani¢niho védéni. Ty nasledné dopliiovali o zkuSenosti z praxe a vytvareli autonomni sit’
veédeéni, jez odpovidala ¢eskému prostiedi. Tento pievladajici zplisob vykladu autismu se
nasledn¢ promital do praktického pfistupu k lidem s autismem (do podob sluzeb pro lidi
s PAS, metod prace a podobn¢). Spoluutvarel zivotni podminky a pfilezitosti pro lidi, jez
byli diagnostikovani PAS ¢i se s touto kategorii sami identifikovali. Jinymi slovy, kromé své

(13

praktické prace, tito prikopnici spoluutvaieli (zdmérné inezameérné), ,,co” ,,autismus‘

v Ceské republice znamenal a znamena a ,,co* znamena byti ,,¢lovékem s autismem®.

ks

Tato kapitola se vénovala Cerpani informaci o autismu ze zahrani¢i v 90. letech.
Spoluprace se zahrani¢nimi organizacemi a odborniky, pteklad literatury a dalsi formy
spoluprace a Cerpani informaci byly ajsou dilezitou soucasti vyvoje souvisejiciho
s autismem v Ceské republice i v nasledujicich dekadach. Kuptikladu pii rozvoji socialnich
sluZzeb pro lidi s autismem se jejich poskytovatelé Casto inspiruji v zahrani¢i. Tuzemské
organizace se zapojuji do mezinarodnich projekti. Rada konceptii, které jsou v Ceské
republice aplikované v socialnich, zdravotnickych sluzbach nebo v psychologii se piivodné
etablovala v zahrani¢i, naptiklad humanizace a individualizace socialnich a zdravotnickych
sluzeb, tzv. sluzby orientované na clovéka (person-centred approach) nebo
deinstitucionalizace socialnich sluZeb.

Ve srovnani se situaci v 90. letech vSak v soucasnosti jiz v fadé oblasti tykajicich
se autismu existuji tuzemské instituce s vyvinutymi postupy, které reaguji na potieby
a poméry v &eském prostiedi. Cerpani informaci ze zahrani¢i a zahraniéni spoluprace plni
spise dopliujici ulohu. P¥iklad oblasti, ktera se v Ceské republice teprve zagina rozvijet
avniZ inspirace v zahrani¢i sehrdvad zdsadni roli 1v souCasnosti, ptfedstavuje aktivni
zapojovani lidi s autismem do utvareni diskurzu a dalSich instituci autismu. Podrobnéji se
tomuto tématu vénuje zaveérena Cast tohoto textu nazvana Lidé s autismem, zejména pak
zavérecna kapitola Lidé s autismem jako aktéri v socidalni historii autismu. Nyni vSak
nasleduje Cast, jez se vénuje vyvoji aktivit dalSich dvou skupin aktéri — rodicti a odbornikii.
V tomto kontextu bude predstavena i fada dalSich aspektli vyvoje souvisejiciho s autismem

v Ceské republice od 90. let aZ po sou¢asnost.
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Rodice a odbornici
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Rodi¢e jako hybatelé vyvoje

Rodice lidi s autismem byli a ziistavaji klicovymi aktéry v socialni historii autismu
v Ceské republice. Rodi¢ovské iniciativy sehraly a sehravaji zasadni roli pfi reformulovani
konceptu autismu v 90. letech, pii jeho prosazovani v Ceské spolecnosti, pii formovani
paradigmatu v 90. letech, pti hajeni prav lidi s autismem a pti zakladani sluzeb pro lidi s PAS
a jejich rodiny. Tato kapitola popisuje vyvoj téchto rodicovskych aktivit na celorepublikové
i na regionalni Grovni. Stejné jako v Ceské republice, rodi¢e a dali blizci lidi s PAS sehrali
a sehravaji klicovou ulohu iv zahrani¢i. Rada vlivnych narodnich a mezinarodnich
organizaci specializovanych na autismus byla zaloZena a vedena rodi€i ¢i jinymi ptibuznymi
lidi s PAS®. O st&Zejni tloze rodi¢ovskych iniciativ pii hajeni prav lidi s autismem, pii
Vvyvoji poznani o autismu, sluzeb, specializovanych metod a terapii hovoti také zahrani¢ni
autofi a autorky spolecenskovédnich a historickych studii [Evans 2013; Evans 2017; Eyal et
al. 2010; Eyal 2013; Grinker 2007, Chamak 2008; Chamak, Bonniau 2013, Nadesan 2005,
Ryan — Runswick Cole 2009, Silberman 2015, Silverman 2012; Waltz 2013].

Ulohou rodiét v historii autismu, a to zejména v USA, se podrobné zabyvala americka
sociolozka Chloe Silverman ve své knize Understanding Autism: Parents, Doctors and the
History of a Disorder [Silverman 2012]. Silverman v této knize analyzuje, jakou roli
v historii autismu sehrdlo poznani zaloZzené na citovych vztazich (z velké Ccasti
reprezentované praveé rodi¢i a dalSimi blizkymi lidi s autismem), ajak toto pozndni
interagovalo s odbornym poznanim. Silverman na ptikladech z americké historie autismu
doklada, Ze poznani zaloZené na blizkém osobnim vztahu k ¢lovéku s autismem se vedle
toho odborného prosadilo jako vyznamny a vlivny typ védéni. Silverman na toto citové
zalozené poznani nahliZi jako na formu Usili/prace a zpiisob uplatiiovani péce, ktery kromé
citového zainteresovani vyzaduje také techniku a dovednosti. Vztah mezi détmi s autismem
a jejich rodici je uzitecnym ,,analytickym nastrojem®, jenz rodi¢im umoznuje vyhodnotit
anasledné aplikovat pristup prospé€Sny pro vyvoj ditéte. Autorka nestavi odborné
arodiCovské poznani proti sob& naopak poukazuje na prospésnost jejich kombinace
[Silverman 2012]. Francouzskéa sociolozka Brigitte Chamak, kterd analyzovala aktivity

rodici lidi s autismem ve Francii a charakterizovala je jako socialni hnuti. To se postupné

30 Napt.: Velka Britanie: The National Autistic Society (1962), Irsko: Irish Society for Autism (1963), USA:
Autism Society for America (1965), Dansko: Danish National Autism Society (1962), mezinarodni organizace
Autism-Europe (1983) a World Autism Organisation (1998), americka vlivna organizace Autism Speaks
(zalozeno v roce 2005 prarodic¢i chlapce s autismem). Toto je pouze n€kolik ptikladli. Organizaci zamefenych
na autismus, které zalozili rodice a jini pfibuzni lidi s autismem je velké mnozstvi.
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stale siln€ji vyhrazovalo vici pojeti autismu prosazovaném silnym psychoanalytickym
proudem v ramci tamni psychiatrie, které v zemi hralo doneddvna vyznamnou ulohu
v definici kategorie autismu a doporu¢ovanych ptistupt. Podle Chamak toto socialni hnuti
bojovalo za prosazeni tzv. amerického modelu autismu, ktery se utvofil v USA
v 70. av 80. letech apodle kterého zakladem pfistupu k autismu ma byt kombinace
behavioralnich terapii a na autismus specializovanych vychovnych a vzdélavacich metod
[Chamak 2008; Chamak — Bonniau — Oudaya — Ehvenberg 2011, Chamak — Bonniau 201 3].
V prvnich desetiletich po prvotnim pojmenovéani a definovani autismu Leo Kannerem
a Hansem Aspergerem ve 40. letech 20. stoleti dominantni diskurz utvareli vyhradné
odbornici, zejména psychiatfi a psychologové. Lidé s autismem ani jejich rodie se na
utvareni tohoto diskurzu ani jinych aspektli spoleCenského vyvoje spojeného s autismem
nepodileli. Ke zménam zacalo dochdzet v 60. letech, kdy rodi¢e zacinali zakladat prvni
organizace. Britska autorka Mitzi Waltz ve své knize Autism: A Social and Medical History
hovoti o tfech typech vefejné aktivity rodict lidi s autismem, které se zacaly vyvijet
v 60. a 70. letech. Tyto aktivity predstavovaly odpoveéd rodicu, kteti zazivali stigmatizaci
a nespokojenost s podminkami a pfilezitostmi pro lidi s autismem a jejich rodiny. Waltz
pojednava hlavné o anglosaském prostiedi, zejména o Velké Britanii a USA. Témito tfemi
typy podle Waltz jsou: rodic-obhdjce prav azajmii lidi s PAS; rodic-terapeut;
rodic-vyzkumnik [Waltz 2013].
V ramci pozice rodic-obhdjce podle této autorky rodice bojuji proti systému a haji prava
a prilezitosti lidi s autismem. Kategorii rodic-terapeut Waltz oznacuje situaci, ktera nastala
po vzniku na autismus zamétenych terapii, jako jsou ABA, TEACCH a dalsi, které zahrnuji
rodice do terapeutického programu. Rodice tak s dit€tem pod supervizi terapeuta a za
spoluprdce snim/sni uplatiluji terapii s ditétem v domacim prostiedi. Kategorii
rodic-vyzkumnik Waltz mini situaci, kdy se rodi¢ na autismus specializuje v ramci
odborné/veédeckée discipliny (v fad¢ ptipadii se jedna o obor, ktery matka €1 otec vykonavali
pred narozenim ditéte). Autorka jako piiklady jmenuje vyznamné osobnosti vyzkumu
autismu, britskou psychiatricku Lornu Wing, britského vyzkumnika Paula Shattocka ¢i
amerického psychologa a zakladatele The Autism Society of America Bernarda Rimlanda.
Waltz dodava, ze rodice lidi s PAS méli a maji vyrazny vliv na mezinarodni vyzkum autismu,
ato jak vpodobé¢ pfimého vykonu védecké prace, tak nepiimo, kdy naptiklad mnoho
vyzkumt autismu je financovéano rodi¢ovskymi organizacemi [ Waltz 2013].
Vedle snahy prospét svym détem, tyto ti kategorie aktivniho plisobeni podle Waltz pro

rodice mohou piedstavovat cesty k vlastni seberealizaci. Tito rodiCe se Casto setkavaji
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v souvislosti se svou roli rodi¢e ditéte s autismem se zhorSenim svého socidlniho postaveni.
Diky narocnosti péce opousteji své zaméstnani, setkavaji se méné se svymi ptvodnimi
prateli a mohu se dostavat do spolecenské izolace. Zminéné formy aktivizace a veiejného
angazovani spojené s autismem pak pro tyto rodice mohou ptedstavovat nové zpiisoby
seberealizace a zlepSovani vlastniho spoleCenského postaveni. Waltz v tomto vykladu
vyuziva teorii zhodnoceni socialni role (social role valorisation) Wolfa Wolfensbergera
[Waltz 2013]. Americky sociolog Gil Eyal podobn¢ jako Waltz hovoii o tom, zZe v 60. letech
vznikl novy typ aktéra — rodic-aktivista-terapeut-vyzkumnik. Spolu s pisobenim tohoto typu
socialniho aktéra se utvarel novy model odbornosti, ktery byl ukotven ve vyméné a prolinani
védéni mezi rodi¢i, vyzkumniky a terapeuty. Eyal podrobné¢ ptedstavuje, jak k tomuto
procesu dochazelo v rdmci Autism Society of America (pivodné National Society for Autistic
Children), kterou v roce 1965 spolu s dalSimi rodici a odborniky zalozil Bernard Rimland,
psycholog a otec syna s autismem [Eyal et al. 2010].

Uvedené konceptualizace toho, jak se rodice lidi s autismem etablovali jako aktivni
aktéfi v historii autismu, a jak nésledné jejich piisobeni tuto historii spoluutvételo, jsou
uziteéné i pro pojednani o kontextu Ceskoslovenska a Ceské republiky. Nasledujici ¢ast této
kapitoly pftiblizuje, jak rodic¢e lidi s autismem do 90. let zejména kvili strukturalnim
faktorim nefigurovali jako aktivni aktéfi v utvafeni zdejsi socialni historie autismu.
Nasledné ukdze, jak se tato situace zménila, a rodicovské iniciativy se staly hnaci silou zmén
souvisejicich s autismem v CR, hraly kli¢ovou tlohu pfi utvafeni nového paradigmatu
autismu v 90. letech, v Sifeni osvéty a pfi vzniku specializovanych sluzeb pro lidi s PAS.
Znacna cast této kapitoly se rovnéZ dotkne tématu nastinéného pii poznamce o praci Chloe
Silverman, a totiz vztahu rodicovského a odborného védeni. Dilezitou soucésti této kapitoly
jsou citaty z rozhovorti pofizenych v ramci této préace, které ptiblizi zkuSenosti konkrétnich

aktéru.
kksk

Etablovani konceptu autismu podle nového paradigmatu prosazujiciho se od 90. let
v Ceské republice postupné probihalo jako utvafeni nového konceptualniho
a institucionalniho prostoru. Ten se vydéloval z kategorii mentalni retardace, duSevnich
nemoci a nediagnostikovanych zvlastnosti v chovani, prozivani a fungovani ve spolecnosti.
Lidé, kteti se podle soucasnych kritérii identifikuji jako autisté, byli pfed prosazovanim

konceptu autismu fazeni nejcastéji do téchto tii kategorii. Tato klasifikace pro n¢ znamenala
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praktické disledky odpovidajici pfistuptim, které byly bézné pro dané kategorie. Lidé
s autismem oznaceni za mentalné retardované tak napiiklad byli od utlého véku umistovani
do tustavli socidlni péce, byvali zbaveni povinnosti Skolni dochazky a oznaleni za
nevzdélatelné, pripadné byli fazeni do zvlastnich skol. Ti, ktefi byli zafazeni do kategorie
duSevnich nemoci, nejcastéji schizofrenie, se ocitali v psychiatrickych 1é¢ebnach ¢i pobirali
1éky ptedepisované pro lidi se schizofrenii. V ustavech socidlni péce, zvlastnich Skolach ¢i
psychiatrickych 1écebnéach nebyly k dispozici metody prace zamétené na autismus [Sineckad
2013]. Prave proti t€émto situacim a postuptim se rodice lidi s autismem od pocatku 90. let
vymezovali a usilovali o jejich zménu.

Zarodky aktivit rodict déti s autismem lze sledovat jiz pted rokem 1989, ackoliv §lo
pouze o n¢kolik pfipadi anejednalo se o oficidlné fungujici sdruzeni. Doktorka
Nesnidalova, prikopnice v oblasti autismu, v knize Extrémni osamélost zroku 1973
a v dalsich svych textech upozoriovala na potiebu odliSovat autismus jak od mentalniho
postizeni, tak od duSevnich nemoci [Nesnidalova — Fiala 1961, Nesnidalova 1970, 1972a,
1972b, 1973, 1987]. Tento ptistup se ji nepodaftilo prosadit, a to ani v ramci ¢eskoslovenské
psychiatrie, ani v §ir§im spolecenském diskurzu. Prace Nesnidalové ptesto pfispéla k tomu,
ze jiz v 70. a 80. letech existovalo n¢kolik malo rodicl, jez byli obeznameni s autismem.
Podle téchto rodict tato kategorie vice odpovidala projevim jejich déti nez diagndzy
a progndzy, s nimiz se jinak bézn¢ setkavali. Dostupnost informaci v§ak nadale zlistala velmi
omezend, proto v téchto dvou desetiletich k vyrazné&js§imu rozvoji rodiCovskych iniciativ
nedochazelo. Prvni takovouto iniciativu podnitila matka dcery s autismem Miroslava
Jelinkova, kdyz se v pribéhu 80. let v ramci Sdruzeni pro pomoc mentalné postizenym
(SPMP) zacala setkavat s dal§imi rodici, jejichz déti se podobnym zpisobem odliSovaly od
ostatnich déti ve sdruzeni. Miroslava Jelinkova na tuto situaci v rozhovoru vzpominala
nasledovné: Mentalni retardace a autismus jsou dvée velmi odlisné véci, i kdyz casto jsou
nebo byly hazeny do jednoho pytle. Je to asi tak, jako kdybyste si vzal déti nevidomé a chtél
je vychovavat stejné jako déti neslysici s argumentaci, Ze jde o smyslovou vadu. Nicméné
v té dobé bylo diilezité, Ze jsem se k SPMP dostala. Postupné jsme se domluvili s ostatnimi
rodici, kteri meli podobné deti, a utvorili jsme v ramci SPMP samostatnou skupinu. Zacali
jsme si uz tenkrat vikat Autistik. Spolecné s Dr. Jasnou Machackovou v Cele, ktera nam
déelala poradce, jsme se snaZzili prijit na to, jak détem pomahat. [Jel., M.: 14. 4. 2014]

Neformalni rodiCovské aktivity, které popisuje Miroslava Jelinkova, jednak
poskytovaly oporu zi€astnénym rodindm, jednak ptedstavovaly zdrodky pro oficidlni

aktivity, které v nasledujici dekddé vyraznou mérou pfispély k Gspé&Snému prosazeni
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konceptu autismu v Ceské republice. Do 90. let viak byly zcela ojedinélé a fungovaly
neoficidlné, na osobni neformélni bazi. Mezi zdsadni piekazky jejich vyraznéjsiho rozvoje
patiily néasledujici faktory: 1) omezeny piistup rodict k informacim o autismu ze zahranici;
2) omezené moznosti dialogu s autoritami profesi souvisejicimi s autismem a s institucemi
statni spravy; 3) podoba dominantniho pfistupu k postizeni v ¢eskoslovenské spolecnosti
(zahrnujici umistovani déti s postizenim do ustavni péce, vycleniovani déti s postizenim ze
vzdélavani atd.). Pojeti postizeni, které v Ceskoslovensku pied rokem 1989 dominovalo,
prispivalo k marginalizaci lidi s postizenim a jejich rodin a nezahrnovalo posilovani rodict
déti s postizenim jako aktivnich a kli¢ovych aktéri pii hajeni zajmu jejich déti.

Nejvyraznéjsi rodicovskou iniciativu v hajeni prav lidi s postizenim pted rokem 1989
pfedstavovalo vySe zminéné Sdruzeni pro pomoc mentdlné postizenym (dale t¢z SPMP).
Sdruzeni vzniklo vroce 1969. Pied rokem 1990 potfadalo volnocasové akce pro lidi
s mentalnim postizenim, organizovalo setkdvani rodinnych pfislusnikii a pecujicich osob.
Dftive nez se Miroslava Jelinkova zacala setkavat s nékolika dal§imi cleny SPMP, kteii téz
usoudili, Ze jejich déti nejsou mentalné€ postiZzené, ale jsou autistické, sdruzeni s konceptem
autismu nepracovalo. Cinnost sdruzeni byla za normalizace limitovana, jednak kvili
omezenym moznostem ziskavani financnich prostredkti (pouze z Clenskych piispévki),
jednak kvili fungovani mimo Ndrodni frontu CSR — oficialni statni uskupeni spole¢enskych
a politickych organizaci. SPMP se stalo sou€asti NF' v roce 1989, kratce pred Sametovou
revoluci. Souc¢asti Narodni fronty byl Svaz invalidii, ktery vSak sdruZzoval lidi s télesnym
postizenim. Po revoluci SPMP vyrazné zvysilo intenzitu svych aktivit, zacalo provozovat
vlastni zafizeni poskytujici socidlni sluzby, zintenzivnilo osvétovou ¢innost a mezinarodni
spolupraci [ Wagnerova 2002].

Spolecensko-politické zmény po roce 1989 sehraly dilezitou roli také pro sdruzeni
Autistik, které tehdy pod nazvem Klub AUTISTIK fungovalo jako skupina rodicl v rdmci
SPMP av roce 1994 se osamostatnilo. Sdruzeni Autistik a dalsi aktivity Miroslavy Jelinkové
znamenaly duleZity meznik ve vyvoji souvisejicim s autismem v Ceské republice a byly
klicové pro nastup nového paradigmatu autismu v zemi. Vyznamnou meérou piispély
k pfechodu od vys$e popsanych pocatkt autismu v Ceskoslovensku, které se odehravaly
v okrajovych proudech psychiatrie a détského I¢karstvi, k Siroce diskutovanému tématu jak
mezi odbornou, tak Sirokou vetejnosti. Vyznam Autistiku 1ze rozdé€lit do nasledujicich
kategorii: 1) zdroj informaci, pocitu sounaleZitosti a opory pro rodice déti s autismem;
2) hajeni prav a zajmu lidi s autismem a osvéta (napf. vydavani literatury vcetné piekladd,

potadani konferenci, vzdélavacich kurzii pro rodi¢e, odborniky a Sir§i vefejnost);
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3) prosazovani autismu jako samostatné¢ kategorie postizeni (odliSovani od mentalniho
postizeni, duSevnich nemoci, vymezovani se vii¢i vylu¢né psychiatrické definici autismu);
4) podpora novych odbornikii; 5) navazani kontakti s odborniky ze zahranic¢i (organizace
Autism-Europe, Theo Peeters, Paul Shattock, Patrick Matthews, pieklady literatury atd.).

Pro rozvoj, oficidlni fungovani a akceschopnost rodi¢ovskych iniciativ, jako byl Autistik
a pozdéji tfada dalSich, byl dilezity rozvoj obcanské spolecnosti po roce 1989. Moznost
svobodného zakladani nezavislych ob¢anskych sdruzeni, neziskovych organizaci a dalSich
iniciativ znamenala novou platformu pro partnersky 1 kriticky dialog rodic¢t s profesionaly
a s institucemi statni spravy. Tato platforma ptfedstavovala novy prostor pro prosazovani
konceptu autismu a pro hajeni zajmii lidi s autismem a jejich rodin. Tento prostor byl nejprve
vyuzivan zejména rodici, kteti jej z vyznamné ¢asti vyuzivaji i v soucasnosti. Nekteii rodice
se touto cestou profesionalizovali. Odbornici specializujici se na autismus prostor
neziskového sektoru a obCanské spolecnosti zacinali vyraznéji vyuzivat az v nasledujici
dekadé, coz podrobnéji ukazuje nasledujici kapitola s ndzvem Etablovani a rozvoj odborné
specializace na autismus.

Nestatni, neziskovy sektor a prostor obanské spole¢nosti se v tomto obdobi zacal znovu
utvaret po péti dekadach oprese, béhem niz obCanské aktivity byly bud’ kontrolovany statem,
nebo byly potlacovany. Veskeré aktivity v ramci této sféry proto Celily v 90. letech vyzvam
a naroklim na prokopavani novych cest [Fric¢, Gouli, Vyskocilova in Zimmer, Priller 2004].
Osobni nasazeni a vnitfni imperativ hdjit zajmy blizkého cloveéka rodicim poskytoval
motivaci a energii k pfekonavani existujicich pfekazek. Rodice méli silnou motivaci se
v oblasti autismu vzdélavat, jelikoZ mnoho znich pocitovalo nedostatek informaci
o odlisnostech svych déti a moZnostech jejich vychovy. Intenzivné tak vyuZivali nové nabyté
moznosti volného ziskavani a sdileni informaci, navic disponovali daslednou znalosti
kazdodenniho Zivota svych déti a jejich potieb. Postupné se tak fada rodi¢t béhem 90. let
v problematice autismu a v aktudlnim vyvoji svétového poznéni v této oblasti orientovala
vice neZli profesionalové z relevantnich oborti, s nimiz pfichazeli do kontaktu (lékafi,
psychologové, ugitelé aj.). Specialni pedagozka Zuzana Zampachova?!, ktera se od 90. let
vénuje autismu, k tomuto v rozhovoru poznamenala: V 90. letech, ajesté na prelomu

tisicileti méli rodice ve vyvoji souvisejicim s autismem nezastupitelnou roli. V tomto obdobi

31 Zuzana Zampachova je specidlni pedagozka, vedouci a spoluzakladatelka Specidlné-pedagogického centra
pFi Zakladni §kole Brno, Stolcova, jez se od svého vzniku v roce 2004 specializuje na praci s zaky s autismem.
V roce 2000 spoluzakladala organizaci APLA CR a od roku 2001 je krajskou koordinatorkou pro oblast autismu
v Jihomoravském kraji. Zampachova je spoluautorka nékolika knih o autismu [Cadilovd — Zampachova 2003,
2006a, 2006b, 2008, 2012].
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méli o tématu moznd vice informaci nez profesionalové, ato proto, Ze se jich dotykalo
osobné, zajimalo je a trapilo je. [Z., Z.: 17. 12. 2014]

Zejména v obdobi, kdy informace o autismu mezi 1ékafi a dalSimi profesionaly nebyly
prilis rozsifené, se Casto projevoval hierarchicky vztah mezi odborniky a rodic¢i. Podle této
hierarchie byl ndzor odbornikii vniman jako nadfazeny zkusenostem rodice s projevy jejich
ditéte. RodiCe se tak casto setkavali s nepochopenim ¢i s necitlivym pfistupem ze strany
profesionalli, mezi nimiz prevladala neznalost problematiky, pfipadné¢ méli odlisné pojeti,
nez které k rodicim pronikalo z literatury a z dalSich zdroji. Tuto situaci ilustruji nasledujici
uryvky zrozhovori. Matka syna sautismem hovofila o zkuSenostech s jednanim
s profesionaly v polovingé 90. let. To, co jsem se dozvedéla z knih o mentalnim postizeni,
neodpovidalo situaci mého syna. Nemohli jsme najit nékoho, kdo by nam véril. Je to
absurdni, dostavali jsme odpoveédi, Zze moc cteme a ze jsme precitliveli [CH., L.: 15. 5. 2014].
V nésledujicim citatu na piistup odbornikti ve stejném obdobi vzpomind matka dcery
s autismem, ktera se o autismu poprvé dozvédéla z novinového ¢lanku publikovaného
sdruzenim Autistik (tehdy jesté Klub AUTISTIK p7i SPMP). V té dobé patrala po ptic¢inach
netypického vyvoje své ttileté dcery, proto kontaktovala Miroslavu Jelinkovou, aby ziskala
dalsi informace o autismu. Tyto informace projeviim jeji dcery odpovidaly. Pti konzultacich
s Iékati a dalsimi odborniky se vSak potykala s nepochopenim: Odbornici nesouhlasili
s mym tvrzenim, Ze moje dcera trpi autismem, a podivovali se, jak jsem ja jako matka mohla
na neco takového prijit. Tehdy kolem roku 1992 tu o autismu nevedeél skoro nikdo nic. Kdyz
uz nekdo mél ponéti, tak maximalné v podobé zkratkovitych hesel, jako je absence ocniho
kontaktu, porucha komunikace a opakujici se stereotypni chovdni. Rekli mi tieba: ,, Vdyt
vase dcera se na mé podiva, to neni autismus.*“ Bylo to nékdy velmi necitlivé. Musela jsem
Jjit hlavou proti zdi. [K., J.: 15. 5. 2014]

Podobné negativni zkuSenosti rodict s profesionaly na jedné strané komplikovaly jejich
osobni situaci, na stran¢ druhé toto pro fadu z nich plsobilo jako motivace k dalSimu
samostudiu, piipadné k zaloZeni obCanskych sdruzeni a jinych iniciativ. Ob¢€ vySe citované
matky pozdé€ji zaloZily organizace poskytujici sluzby pro lidi s autismem. Na zakladé
velkého mnozstvi podobnych zkuSenosti vznikal tlak na Sifeni osvéty mezi odborniky.
V pribéhu 90. let se objevovali prvni odbornici se zdjmem o specializaci na téma autismu.
Pro tyto profesiondly byla spoluprace s rodi¢i velmi dilezita. Specialni pedagozka Zuzana
Zampachové v rozhovoru zdiiraziiovala vyznam rodi¢t ve vyvoji souvisejicim s autismem
a dilezitost spoluprace rodici a profesiondlil, jak na celorepublikové urovni, tak v Brné, kde

pusobi. Spoluprace s rodici byla v 90. letech a na prelomu tisicileti intenzivni, vzajemné jsme
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se od sebe ucili. Tlak rodicu hnal v tomto obdobi vyvoj dopredu. Vedeli jsme, Ze je potreba
osobni asistence, ale zrealizovat to se povedlo az diky tlaku rodici. Maji urcitou zasluhu i na
vzniku naseho SPC. Chodili na urady s tim, Ze potiebuji specializované sluzby. My jsme
prevzali inciativu v odborné cinnosti. Porad tu jsou aktivni rodice, se kterymi se stykame
a kteii jsou hnacim motorem urcitych zmeén. [Z., Z.: 17. 12. 2014]

Sifeni osvéty o autismu mezi odborniky z relevantnich profesi se stalo jednou z priorit
prvnich sdruZeni aspecialisti na autismus v CR. Miroslava Jelinkova z Autistiku od
poloviny 90. let vyucovala volitelny predmét o autismu na Katedie specialni pedagogiky na
Pedagogické fakult¢ UK v Praze. Déle také potadala kurzy o autismu v rdmci organizace
Modry kli¢. Tyto kurzy byly uréeny pro profesionély z relevantnich oborii. Uastnili se jich
ale 1rodi¢e déti s autismem. V 90. letech a v nésledujici dekadé tyto kurzy pro zdjemce
o problematiku autismu ptedstavovaly dulezity zdroj informaci a moznost sezndmit se
s ostatnimi lidmi se zajmem o toto téma. Kurzy Autistiku byly velmi diilezité, APLA ani jiné
podpuirné organizace v té dobé jeste neexistovaly. [J., H.: 10. 7. 2014]

Oficialné organizované rodi¢ovskeé iniciativy v 90. letech probihaly zejména v ramci
Autistiku. Krom¢ téchto formadlnich, oficidlnich aktivit fada rodi¢i vyvijela aktivity
neformalni, neorganizované, spocivajici napiiklad v podnécovani zalozeni tfid pro déti
s autismem v misté jejich bydlisté. V nasledujici dekadé rodice zakladali fadu dalSich
organizaci vriiznych regionech CR. Jadro &innosti nékterych znich spoéivalo
v organizovani setkavani déti s autismem a rodict. Jiné organizace zaloZené rodi¢i piimo
poskytovaly socidlni sluzby a staly se dilezitymi aktéry ve vyvoji socidlnich sluzeb
uréenych specificky lidem s PAS v CR. Okolnosti a pribéh zakladani téchto organizaci
predstavuji jeden z diileZitych ryst socialni historie autismu v CR. Rodi¢e déti s autismem
v rostouci mife zazivali ¢i zaZivaji nedostatek podpory a sluZeb pro své déti a pro své rodiny
ze strany profesionall a statnich instituci. Po sezndmeni se s konceptem autismu, rodice
sleduji, ze v mist¢, kde ziji, tento koncept neni v praxi etablovan (ve srovnani se zahrani¢im,
s hlavnim méstem ¢i s jinymi regiony). V misté svého bydlisté postradaji specializované
sluzby, diagnostiku, vzdélavani, osobni asistence, ranou péci ¢i jiné instituce. Tuto situaci
vnimaji jako netnosnou, v disledku ¢ehoz se rozhodnou ji sami zménit. Tento vzorec se
nejprve odehraval a odehrava na celorepublikové Grovni pii prvotnim prosazovani konceptu
autismu v CR apfi vytvafeni tlaku na prosazovani systémovych zmén, naslednd se
s lokalnimi specifiky opakoval na regionalni urovni.

Tabulka uvedena v predchozi kapitole, shrnuje tfi dlilezité oblasti pfi sledovani toho, jak

se koncept autismu etabluje v novém prosttedi, a uvadi ptiklady konkrétni podoby téchto
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oblasti pfi zavadéni konceptu autismu asnim spojenych instituci v Ceské republice
v 90. letech. Nasledujici tabulka navic ukazuje, jak byly tyto tfi oblasti naplnény pfi
prosazovani konceptu autismu v regionech rodi¢ovskymi iniciativami. Jedna se
o zjednoduseny model, jelikoz vyvoj v jednotlivych regionech neprobihal zcela totozné.
Lisily se typy lokalnich rodicovskych aktivit. Rozdily byly také v tom, jak v daném regionu
k autismu pftistupovali lokalni statni instituce, Skoly, 1€kati a dal§i odbornici. Navic k t€émto
regiondlnim snahdm zacalo dochdzet v rizném cCasovém obdobi, atedy s pozménénym
kontextem. V nékterych regionech se zacaly rozvijet jiz v 90. letech, v nékterych méstech
k soustfedénym snahdm tohoto typu zacina dochazet az v soucasnosti. Piesto tento model
ukazuje nckteré spole¢né rysy tohoto vyvoje v regionech. Navic jsou na ném patrné urcité

paralely s prvotnim prosazovanim konceptu na celorepublikové Grovni.
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Prosazovani konceptu autismu: a) na celorepublikové urovni v 90. letech; b) prostiednictvim aktivit

rodicu v regionech

Klicové faktory prosazovani
konceptu autismu v novém
prostiedi

Prosazovani konceptu
autismu v CR v 90. letech

Prosazovani konceptu
autismu rodici v regionech

Aktéfi se znalosti konceptu
autismu, motivaci a ambici jej
prosadit v prostiedi, kde plisobi

Zdroje informaci a inspirace

Konkrétni podoba
prosazovaného konceptu
autismu a jeho praktickych
aplikaci (instituci)

Postupy, které aktéfi voli

k prosazovani konceptu autismu
v ramci mistnich instituci,
spolecenského i odborného
diskurzu

Rodice a nové se etablujici
odbornici specializujici se na
autismus

Import informaci, metod prace
a instituci autismu ze

Zapadu; navazovani spoluprace
s odborniky ze zahranici

Ditiraz na specializované
vzdélani a behavioralni
pristupy; zejména strukturované
uceni a piistup TEACCH;
autismus chéapany jako
postizeni ovlivilyjici rozmanité
oblasti zivota a jako
spoleCenské téma

Pieklady zahranicni literatury;
podpora vzdélani novych
odbornikii; prosazovani
diagnostiky a na autismus
specializovanych tfid;
vzdélavaci kurzy, konference
a osveétové akce; zalozeni
specializovaného obcanského
sdruzeni; vetejné hajeni prav
a z&4jmu lidi s PAS;
zdGraziovani odliSnosti
autismu od jinych kategorii
(zejména mentalni retardace,
schizofrenie)

Rodice reagujici na
nedostatek sluzeb a podpory
pro lidi s autismem

v regionech —

v nekterych regionech od
zacatku ve spolupraci

s odborniky, v jinych
regionech az postupné

Organizace a odbornici

z jinych regiont (zejména

z Prahy); rozvijejici se
literatura dostupnd v Cesting;
v nékterych piipadech
spoluprace se zahrani¢nimi
odborniky

Obdobné priority jako na
celorepublikové Grovni

v 90. letech + rostouci diiraz
na socialni sluzby

Zakladani ob¢anskych
sdruzeni; setkavani rodi¢t

a vyména zkusenosti;
volnoc¢asové aktivity pro lidi
s PAS; rozvoj
specializovanych socialnich
sluzeb a vzd€lavani;
spoluprace s jinymi
organizacemi, odborniky ¢i
aktivnimi rodici; spoluprace
se Skolami, s SPC,

s lokalnimi institucemi statni
spravy; vetejné hajeni prav
a zajmu lidi s PAS; osvétové
akce

Zakladni typ motivace k aktivizaci rodici a k zaklddani rodicovskych sdruzeni

predstavuje zkuSenost s absenci, nedostatkem nebo obtiznou dostupnosti specializovanych

sluzeb a podpory pro déti s autismem a jejich rodiny. Vedouci olomoucké organizace JAN —
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Jdeme autistum naproti, Markéta Jandekovd, v nasledujicim uryvku popisuje zkuSenosti
s nedostatkem podpory, informaci a sluzeb po zjisténi diagnézy své dcery, na zakladé¢
kterych spolu se svym manzelem zalozili vlastni obCanského sdruzeni. Po zjisténi dceriny
diagnézy jsme nevédéli, kam s dcerou jit. Zadné sluzby pro déti s autismem v Olomouci
nebyly. V SPC mi psycholozka vypsala tii specidlni mateiské skoly, které tu jsou. Rekla, Ze
to je jediné, s ¢im mi miize pomoci. Ptala jsem se, kde se tu miizou setkdvat rodice takhle
postizenych deti. Bylo mi Feceno, Ze setkavat se chtéji i ostatni rodice, ale Ze toto musi
vzniknout zespodu. S manzelem jsme vroce 2003 zalozili iniciativu rodicu a pratel
autistickych deti ,,V sobe“. Setkavali jsme se s dalsimi rodici, organizovali krouzky, zvali
riizné odborniky, rodice si sdelovali své pribehy. Meéli jsme tam dceru, a zaroven jsme délali
ostatnim detem asistenty. V roce 2007 jsme zaloZili obcanské sdruzeni JAN — Jdeme autistim
naproti. Zapojili jsme se do méstskych a krajskych struktur, do komunitniho planovani.
[J.M.: 31. 10. 2014]

Dalsi ¢astou motivaci k zakladani novych rodi¢ovskych sdruzeni a sluzeb predstavuje
nedostatek navaznosti sluzeb a specializované podpory. Jedna se o nedostatek navaznosti
mezi riiznymi typy sluZzeb nebo také o nedostatek ndvaznosti sluzeb v riiznych etapach
a oblastech zivota ¢lovéka s autismem. Tuto situaci ilustruje nasledujici tryvek z rozhovoru
s Jitkou Klasovou, kterd v 90. letech zalozila v Kladné tfidu pro déti s autismem, kam
dochéazela jeji dcera. Pozdé&ji zalozila pobytovou a odlehCovaci sluzbu Vitej v Hiebci
u Kladna, kterou sama vede. Dcera chodila deset let do autistické tridy, ale to uteklo jako
voda. Opét nastal problém, jak postupovat dal. Hledala jsem, kde by mohla dcera vyuzivat
sluzby. Nevispésné. Zdadné zarizeni specializované na tuto ctlovou skupinu tu nebylo a pro
jina zarizena jsou tito lidé neprijatelni. Jedinou mozZnosti bylo ziistat doma. Musela jsem
opét pokracovat s viastni iniciativou. V roce 2005 jsme s manzelem zaloZili neziskovku Vitej,
nasledné jsme zacali s provozem chraneného bydleni a odlehcovacich sluzeb pro osoby
s autismem [K., J.: 15. 5. 2014].

U sluzeb pro lidi s autismem, které zalozili rodice, Casto dochdzi k tomu, Ze kdyz se
rodi¢iim podafi zorganizovat a zprovoznit zafizeni poskytujici sluzbu, jejiz absence byla
motivaci k jejich aktivizaci, jejich dit¢ jiz ma jiné potieby (naptiklad kvili pokrocilej§imu
veéku). Pro zabezpeceni téchto potteb opét neexistuji dostupné sluzby. Rodice tedy stoji pred
rozhodnutimi, zda a jak rozsifit sluzby, které jejich organizace poskytuje. Také musi feSit,
zda a jak dale poskytovat sluzby, které jiz jejich dit€¢ nemiZze vyuzivat, které v§ak Gspésné
poskytuji pro ostatni klienty. Tuto situaci ilustruje nasledujici uryvek zrozhovoru

s Markétou Jandekovou z olomouckého sdruzeni JAN: Kdyz byla dcera mala, zacali jsme
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budovat, co nam chybélo — integracni materské centrum a ranou péci. Kdyz se nam to
podarilo, dcerce bylo pres 7 let ado té cilovky uz nespadala. Ted resim, kdo za meée
zorganizuje respitni sluzbu nebo chranéné bydleni. Zase se ktomu nikdo moc nema.
[J.M.: 31. 10. 2014]

V ptipadech sdruzeni Vitej a JAN rodice hovofili o absenci podpory ze strany odbornikti
po zjisténi diagnozy autismu u svych déti a v pocatcich aktivit svych sdruzeni. V ptipadé
Motivaci k zalozeni téchto iniciativ pro rodice stale byl nedostatek sluzeb a podpory pro
jejich déti. Odbornici (1ékari, psychologové ¢i ucitelé/ucitelky) vSak tyto rodice v jejich
aktivité podpofili, v n€kterych ptipadech ji pfimo podnitili, a nasledné figurovali jako opora
a poradce v pocatcich fungovani sdruzeni. Marie Gerdova, zakladatelka spolku ADAM —
autistické deti a my, ktery piisobi v Havifove€, hovoftila o zacatcich spolku, o vyznamné
iniciacni uloze klinické psycholozky, k niz se synem dochazela, a o nasledné spolupraci
spolku s psychologem Piemyslem Mikoldsem z Ostravy. Dr. Tejklova svolala neformalni
posezeni nékolika maminek déti, kterym v posledni dobé diagnostikovala autismus. Bylo pro
mé stéZejni popovidat si s ostatnimi rodici, protoze do té doby jsme byli izolovani. Prisli jsme
o spoustu pratel, kteri méli stejné staré deti, protoZe se syn ve srovnani s nimi choval
problémove. Najednou jsme byli v kruhu rodicu, kteri byli v podobné situaci. Setkani se
rozristala a v roce 2010 jsme s ostatnimi rodici zalozili spolek. Postupné jsme zacali
poradat dramatické a sportovni krouzky, arteterapii a kulturni akce. Spolupracujeme
s psychologem Premyslem Mikolasem, organizujeme vzdélavaci semindre, rodicovskeé
skupiny, skupinu ,,chlapi sobé* pro otce, skupiny pro sourozence a pro prarodice
[G. M.: 9. 4. 2014]*.

AngaZovanost rodict déti s autismem v poskytovani socidlnich sluZeb ¢i ve vetfejném
hajeni prav lidi s touto diagn6zou mize nardZet i na urcité limity. PeCovani o dit€ s autismem
mnohdy pfedstavuje silnou emociondlni zatéz. Rodice, ktefi sami potfebuji podporu ¢i
odpocinek, se ocitaji v situaci, kdy podporuji dalsi lidi s autismem a jejich rodice. Pro rodice

aktivni plisobeni v téchto aktivitdch pfedstavuje zménu Zivotniho stylu a ¢asto také zménu

320 podobné zkusenosti v rozhovoru hovotil i Petr Kuga z ostravského sdruzeni Rain-Man, které je jednim
z nejstarsich sdruzeni zamétenych na autismus v zemi. Manzelé Kucovi spolu s dal§imi rodici jej zalozili v roce
2000. Petr Kuca uvedl: S dalsimi rodici z Ostravy, Jicina a okoli nas seznamila dr. Niliusova. Doporucila nam,
abychom zalozili sdruzeni a poskytla nam zazemi. Byla dulezitym spojovacim prvkem. Pak jsme pozadali
o granty a zacali vymyslet spolecné akce. Nekteri rodice prisli o vSechny znamé, protoze se na né vsichni divali,
jako Ze maji divné deti. Proto byli nadseni, Ze se mohli setkavat s lidmi v podobné situaci. [K. P.: 10. 4. 2015]
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puvodni profesni specializace. Jadrem aktivit téchto aktérti/aktérek (prevazné se jedna
o matky) ve vétSin¢ pripadl bylo hajeni z4jmu a potieb jejich ditéte, své aktivity postupné
roz§itili na hajeni zajma lidi s autismem obecnd. Rada rodict, kteii zaroveti poskytuji sluzby
pro lidi s autismem Ci se v této oblasti jinak vefejné¢ angazuji, hovoii otom, ze by
uptednostnovali, kdyby vedeni jejich organizace ptevzali odbornici. Petr Kuca z ostravského
sdruzeni Rain-Man v této souvislosti uvedl: Pred nekolika lety jsem pochopil, Ze rodicovska
uskupent jsou sice skvéla, ale aby se ddale rozvijela, musi se v nich angaZovat profesionalove.
Kdyz to beru podle sebe, tak se rodice postupné vycerpaji. Bojuji na nékolika frontach.
Dokud jsou deti malé, prevalcujete vse energii, kterou mdte, ale pak uz sily ubyvaji.
[K. P:10.4.2015]

V ptipad€ nékterych pavodné rodiCovskych organizaci se toto pfedani vedeni
odbornikim podatilo Upln€. V nekterych piipadech rodi¢e nadale figuruji ve vedeni,
piipadné se podileji jen na nékterych aktivitach organizace, sluzby vsSak poskytuji
profesionédlové. Existuji i situace, kde se dlouhodob¢ nedaii vyhledat odborniky, ktefi by
chod organizace ptevzali, ackoliv rodice, ktefi ji provozuji, o takovyto vyvoj maji z4jem.
Ptikladem, kdy se propojeni rodici a profesiondlli ve vedeni organizace podafilo, je
obCanské sdruzeni Volno, jez poskytuje socidlni sluzby lidem s autismem, mentalnim
a kombinovanym postizenim a jejich rodinAm v Koling.** Sdruzeni zalozila Ludmila
Chwistkové, matka syna s autismem, kterd zde dodnes piisobi jako feditelka®*. Pi zakladani
organizace v roce 2004 ptizvala ke spolupraci socialni pracovnici Michaelu Provaznikovou,
ktera dfive pracovala jako asistentka ve Skolce, kam dochazel jeji syn. V organizaci dale
pracuji i odbornici z dal$ich obori (specialni pedagogika, psychologie, fyzioterapie atd.).
Michaela Provaznikova plisobi jako provozni feditelka sdruZeni a md na starosti jeho
odborné  vedeni. = Vrozhovoru  hovofila  opropojeni  rodi€  a odbornikl

v podobnych organizacich: Samostatné vydupani organizace z niceho je strasné ndarocné. Ta

33 Sdruzeni Volno poskytuje respitni (odlehdovaci) sluzbu, rodinné poradenstvi, socidlni rehabilitaci

a socialné-aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi a pro osoby se zdravotnim postizenim.
3% Ludmila Chwistkové v rozhovoru piiblizila okolnosti zaloZeni sdruzeni nasledovné: Bylo stésti, ze tady
v Koliné uz pracovala trida pro déti s autismem. Jinak tady ale nebyly zadné na autismus zamérené socialni
sluzby, ani moznost napojeni na dalsi rodice v podobné situaci. Kdyz bylo synovi okolo 10 let, tak jsme jako
rodina uz nestihali. Taky jsem se doma citila byt odriznutd od sveta. Zatez to byla velikda. Zacala jsem si
dostudovavat specidlni pedagogiku, a tam jsem se dozvédéla, ze ve svété je béznd odlehcovact péce. Rekli jsme
si, ze by bylo fajn mit néco v malém i tady v Koliné. Ostatni rodiny ze tridy, kam syn chodil, na tom byly uplné
stejné. Vroce 2004 se nam podarilo s kolegynémi zalozit obcanské sdruzeni Volno. Nejprve jsme poskytovali
poradenstvi, nasledné terénni sluzby a pozdéji jsme zacali s ambulantnimi sluzbami. Cilovou skupinu jsme
definovali jako autismus, mentalni a kombinované postizeni. Postupné jsme si ziskali ditvéru na méstskéem
uradé. Vedouci Odboru socialnich véci nas hodné podporila. V soucasnosti poskytujeme pét socialnich sluzeb
a vystiida se nam zhruba 500 klientit za rok. V trvalé péci mame asi 138, 140 rodin, které vyuzivaji stiidavé
rizné sluzby. [CH. L. 15. 5. 2014]
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pocatecni motivace, kterou maji rodice, u odbornikii chybi. Ti spis naskoci do néceho
rozjetéeho. Tam potom mohou dokdzat zazraky. Jsem presvédcend, zZe tu sluzbu, kterou uz od
urcitetho momentu nepodzvednou rodice, dokazi profesiondalove tahnout a rozvijet.
Rodicovske aktivity maji néjaky strop. Rodice taky mohou mit néjaké své osobni presvédceni,
Jjak se lidé maji k téem klientiim chovat. Mohou pak po zapojeni odbornikii nastavat neshody,
pokud tam neexistuje z obou stran otevreny dialog [P, M.: 13. 5. 2014].

V tomto citatu je popsana dynamika vyvoje organizaci zamétenych na autismus, podle
niz nejdiive rodiCe piekonaji pocateCni absenci pravidel, zazemi a dal$i strukturalni
prekazky pro fungovani organizace Ci sluzby, nasledné se vytvari prostor pro profesionaly.
Nékteti rodice se v radmci tohoto procesu profesionalizuji. Ackoliv je tato dynamika pro
zakladani sdruZeni zaméfenych na autismus, pro prosazovani zmén v situaci pro lidi
s autismem aobecné pro Vvyvoj institucionalni sité asocialni historii autismu v CR
prizna¢na, nejedna se ojediny model. Kupfikladu nejvétsi souCasna organizace
specializujici se na PAS Narodni ustav pro autismus — NAUTIS (dfive APLA Praha a stredni
Cechy) byla zalozena odborniky, ktefi ji nadale vedou. Popisem této a dalsich odbornych
organizaci avyvoji v odbornych disciplindch, jez s autismem souvisi, je veénovéana
nasledujici kapitola. Kromé organizaci, které jsou zminény v predchozich ptikladech, v CR
existuje fada dalSich rodicovskych organizaci a spolkd. Nékteré piimo poskytuji socidlni
sluzby ¢i volnocasové aktivity, jiné se zamétuji na setkavani rodicl a jejich déti s autismem,
na osvétu ¢i na hdjeni prav lidi s autismem??,

Ackoliv vétsina rodicovskych organizaci pusobi pfedevs§im v regionu, kde sidli, nékteti
aktivisté z fad rodicu usiluji také o zmény v pfistupu k autismu na celorepublikové urovni.
Piikladem iniciativ s takovouto ambici je platforma Nadéje pro autismus. Do této platformy
jsou zapojené i nékteré lokalné piisobici organizace (rodicovské i odborné), jednotlivci z fad
odborniki, rodi¢t ¢i lidi s diagndézou PAS. Jejim cilem je ovliviiovani Zivotnich podminek
pro lidi s autismem a jejich rodiny na celorepublikové trovni a zastfeSovani iniciativ
zaméfenych na autismus v Ceské republice. Jednou zhlavnich aktivit platformy je

prosazovani zajmi lidi s autismem u organii statni spravy>®. Platforma se snazi podnitit

35 Kromé zéstupcli organizaci zastoupenych v citdtech uvedenych v této kapitole, jsem pofidil rozhovory také
se zastupkynémi spolku Autisté Jihu z Ceskych Budé&jovic a ob&anského sdruzeni ProCit z Plzné. Ptikladem
dalsich rodicovskych iniciativ jsou obCanské sdruzeni Za sklem ze Zlina, spolek Alenka z Teplic, Integracni
centrum Sasov (diive APLA-Vysocina), APLA Severni Cechy, APLA Jizni Cechy.

3¢ Prosazovani zajmil lidi s autismem ajejich rodin uorgdnl statni spravy se jiz dlouhodobé& vénuje
napf. organizace APLA Praha a stiedni Cechy (v sou¢asnosti NAUTIS) nebo sdruzeni Autistik. Aktivni
spolupraci s ministerstvy a dalSimi statnimi institucemi byla také soucasti projektu Institutu pedagogicko-
psychologického poradenstvi (IPPP) Poradenské sluzby pro klienty s autismem a poruchami autistického
spektra. Vice o téchto aktivitach pojednava nasledujici kapitola Etablovani a rozvoj odborné specializace na
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komplexni z4jem o PAS v rezortech Skolstvi, zdravotnictvi, socidlni oblasti a financovani.
Jednou z jejich zakladatelek je matka dcery s autismem Milena Némcov4, kterd byla mezi
lety 2002 a 2010 jednou z velmi aktivnich ¢lenek brnénské organizace APLA JM?’. Milena
Némcova kcilim ak divodim zalozeni Nadéje pro autismus v rozhovoru uvedla
nasledujici: Situace je neutésena v tom, Ze v riiznych krajich je problematika autismu resena
Jjinak. Existuji ruzné praxe v posuzovani prispevku na péci ¢i ve financovani asistentii
pedagoga. Navic je spousta lidi, kterym se nedostava vitbec Zadné pomoci. Jsou mimo sit.
Vzdelani je do urcité miry poreseno, v oblasti socialnich sluzeb to je ale jeden velky prisvih.
Lidé s autismem casto nemaji kam jit. Dokonce ani do sluzeb, které existuji, je casto
neprijmou, protoze jsou povazovani za strasné komplikovanou cilovou skupinou. Dost dobre
tu nefunguje ani legislativa souvisejici s autismem. Snazime se upozornit na tato bila mista,
ktera se tykaji velkého a nariistajiciho poctu lidi. Je treba, aby se k tématu zacalo pristupovat
koncepcne. [N. M.: 4. 12. 2014]

Aktivity platformy Nadeéje pro autismus predstavuji piiklad s autismem souvisejiciho
lobbingu. Jeji zastupci — prevazné rodice lidi s autismem — vypracovali dokument Popis
situace osob s poruchou autistického spektra a pristupu statu k napliiovani jejich prav
[Pecenova et al. 2014]. Dokument byl uveden otevienym dopisem a byl zaslan ¢lenim
Viadniho vyboru pro zdravotné postizene obcany (dale téz Viadni vybor ¢i VVZPO),
poslanciim, senatorim, Asociaci kraju, hejtmantim, zastupctim lidskopravnich organizaci.
V dokumentu autofi upozoriiovali na konkrétni piipady porusovani Umluvy OSN o pravech
osob se zdravotnim postizenim a vyzvali Viadni vybor, aby se touto situaci zabyval a zaujal
k ni stanovisko. Zastupci platformy byli pozvani na semindi Vyboru pro socialni politiku
Poslanecké snémovny (6. 11.2014), dale byli pfizvani k jednani VVZPO (28. 11.2014).

Nasledné byla ustavena Odborna skupina Viadniho vyboru pro zdravotné postizené obcany

autismus. Dal§i organizace ptisobici lokalné rovnéz haji a hajily zajmy lidi s autismem u organu statni spravy,
ale spise u téch tizemnich.

37 Na rozdil od zminéné APLA Praha a stiedni Cechy (v souéasnosti NAUTIS), APLA Jizni Morava pusobici
v Brné vznikla z iniciativy rodi¢tu ve spolupraci s odborniky. Milena Némcova v rozhovoru popsala okolnosti
svého pusobeni v tomto sdruzeni nasledovné: Po tom, co byl dceri diagnostikovan autismus (Pozn.: v roce
1997), jsme hledali informace vsude mozné. V roce 2002 se zacinala formovat APLA Jizni Morava. O tom jsem
dostala informaci od pani doktorky v pedagogicko-psychologické poradné. Pro nas tehdy bylo nejvetsi pomoci
a podporou to, ze se v Brné zacali schazet rodice a rodiny deéti, které mély podobny problém. Zjistili jsme, Ze
v tom nejsme sami. Byly to i rodiny s ruzné starymi détmi, coz znamenalo inspiraci, na co se mame pripravit,
koho kontaktovat, kdo nam miize pomoci a u koho je to ztrata casu. Zacaly se schazet podpiirné skupiny
a postupem doby se formovala i naplii obcanského sdruzeni APLA Jizni Morava, do néhoz jsem se aktivné
zapoyjila. Byli jsme napriklad prikopniky projektu osobni asistence. Tehdy to jeste nebyla registrovana socialni
sluzba, takze jsme to vymysleli na kolenée. Ve sdruzeni jsem pusobila do roku 2010, kdy dcera prestala chodit
do skoly, a mné bylo jasné, ze ji musim vénovat veskery sviij cas. [N. M.: 4. 12. 2014]
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pro koncepcni reseni problematiky Zivota lidi s poruchou autistického spektra (dale téz
Odborna skupina VVZPO). Piedsedkyni skupiny je Marta PecCenova, matka syna
s autismem, dal$i ze zakladatelek platformy Nadéje pro autismus a ptredsedkyné sdruzeni Za
sklem, jez poskytuje sluzby lidem s autismem ve Zling. Cleny skupiny jsou jak zastupci
relevantnich ministerstev, tak odbornici na autismus, rodice lidi s autismem a sebeobhdjci
z fad lidi s autismem (fada Clenii této skupiny je zaroven soucasti platformy Nadéje pro
autismus).

Tyto aktivity vyustily ve formulovani oficidlnich vladnich priorit a postupti ve vztahu
k PAS. Na navrh Viadniho vyboru skupina vypracovala dokument Podnét k reseni situace
Zivota osob s poruchou autistického spektra (dale take ,, PAS*) a jejich rodin [ Viadni vybor
pro zdravotné postizené obcany 2016], ktery byl schvalen vladou, a jednotlivé ukoly byly
delegovany konkrétnim ministerstvim. Mezi hlavni oblasti, o nichZ dokument pojednava
akjejichz teSeni vyzyva, patii: zvySovani informovanosti vefejnosti o PAS; podpora
v€asného zachytu projevi autismu u malych déti; navySeni dostupnosti kvalitni diagnostiky
a terapii; zkvalitnéni a upraveni praxe posuzovani narokii na ptispévky na péci ¢i narokli na
prikaz pro osobu se zdravotnim postizenim v piipad¢ lidi s PAS; Gpravy a konkrétni navrhy
na zlepSeni v oblasti vzdélavani, socialnich sluzeb, zaméstnavani a fesSeni krizovych situaci
v rodinach osob s PAS; zavedeni opatieni vedoucich k uréeni prevalence PAS v CR a dalsich
statistickych udaji [Viddni vybor pro zdravotné postizené obcany 2016]. Rada z téchto
oblasti patii mezi cile aktivistil a specializovanych organizaci jiZ od 90. let. Tito aktéfi se
dlouhodobé¢ vénuji pfimo jejich napliiovani a jiz v minulosti o nich vyjednavala s institucemi
statni spravy. Vyznam tohoto dokumentu vSak spocivd v tom, Ze se jedna o oficialni
strategicky dokument schvaleny vladou, ktery obsahuje rozvrzeni konkrétniho postupu
a delegovani jeho realizace konkrétnim statnim institucim.

Za novy typ rodi¢ovského aktivismu spojeného s autismem v Ceské republice lze
povazovat aktivity manzeli Tiesnakovych, ktefi spolu s dal§imi rodi¢i zalozili spolek
Nadeéje pro deti uplnku. Ackoliv sleduji podobné cile jako dalsi rodicovské spolky a odborné
organizace, vzhledem k pfistupu Petra TresSnidka do médii a jeho zkuSenostem s i¢inkovanim
v tomto prostoru, maji jejich aktivity odlisnou dynamiku’®. Spolek Nadéje pro déti viplitku
upozoriiuje na potiebu zmén v socidlnich sluzbach a v pfistupu statnich a odbornych
instituci k lidem s autismem a s tzv. problémovym chovanim. Si¥{ osvétu o tématu a vyviji

tlak na politiky a instituce statni spravy. Petr Ttresiak v lednu roku 2014 v Respektu

38 Petr Tie$nak je novinaf, zastupce $éfredaktora tydeniku Respekt. Ve své novinaiské praxi se kromé jinych
témat dlouhodobé¢ vénuje i oblastem zdravi a postizeni.
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voovv

publikoval Clanek Deti uplnku [Tresnak 2014], v némz se zaméfil na situaci rodin lidi
s autismem a problémovym chovanim v Ceské republice, pficemz zc&asti Cerpal ize

9

zkusenosti s vychovou své dcery. Clanek vyvolal vyrazny ohlas®®. Ties$ndk nasledng

inicioval natoceni dokumentarniho filmu Deéti uplinku, ktery mél premiéru v roce 2017 [Déti
upliku 2017]*. Ttreshakovi a dal§i ¢lenové spolku piedali otevieny dopis ministryni prace
a socialnich véci [Nadéje pro déti uplnku 2017], v némz popisuji situaci lidi s PAS a jejich
rodin a upozornuji na nedostateCnou podporu ze strany statu a zadaji o zlepSeni této
situace*!. Zastupci spolku déle sepsali Petici za dostupnéjsi sluzby pro déti a dospélé
s autismem [ Tresiidak, Tresidkovad, Skoch 2017], kterou béhem prvniho mésice po zvefejnéni
podepsalo pres 15 tisic lidi. Spolek rovnéz provozuje internetové stranky, na kterych
informuje o svych aktivitach a dalSich udalostech souvisejicich s autismem a formou videi
ptiblizuje ptibéhy lidi s autismem a jejich rodin.

Podoba mediélniho a vefejného diskurzu autismu (zptisobi pojednavani o tématu), na
jejiz formovani se vyse popsané aktivity soustiedi, tvofi vyznamnou soucdst institucionalni
sit¢ autismu. Podoba diskurzli spojenych s tématem ma dopad na to, jak vefejnost, statni
1 odborné instituce pfistupuji k lidem s PAS a jejich rodindm. Ovliviiyje také zpisoby, jak
lidé s autismem vnimaji sami sebe a své postaveni ve spolecnosti. Vice se tomuto tématu
vénuji nize, zejména pak v kapitolach Viiv diskurzu na utvareni socialni identity autismu
a Lidé s autismem jako aktéri v socidlni historii autismu. RodiCe a jejich iniciativy se
vyznamné podileji na tvorbé medialniho a vefejného diskurzu autismu v Ceské republice
(podobné jako tomu je i v zahrani¢i). K tomuto dochazi mnoha zptisoby, naptiklad konkrétni

¢innosti rodi¢ovskych sdruzeni a propagaci této cinnosti, U¢inkovanim rodic¢t lidi

39V reakci na velky ohlas tohoto ¢lanku Respekt na svych internetovych strankach uspofddal on-line rozhovor
s autorem [Respekt 2014]. Nasledné zorganizoval také debatu Petra Tresnaka a jeho hostd o autismu v Kiné
Atlas. Petr Ttesnak za tento lanek obdrzel Novindrskou cenu Psychiatrické spolecnosti CLS JEP.

40 Film byl financovan pomoci crowd fundingu. Podobné jako zminovany ¢lanek Petra Tieshaka, také crowd
fundingova kampat k natoceni filmu (z roku 2016) ziskala velky ohlas a podporu. Autorim se podafilo vybrat
174 % pozadované castky.

41 Autofi v dopisu piedstavili nasledujici ndvrhy na zlepSeni situace lidi s PAS a jejich rodin: ,,Domnivame se,
ze ke zlepSeni kvality Zivota lidi s PAS a dal$imi typy onemocnéni zahrnujicimi problémové chovani je nutné
zejména: nastavit systém financovani socidlnich sluzeb s ohledem na individualni potieby klienti tak, aby byly
lidsky 1 odborné adekvatni péci; zmapovat dostupnost téchto sluzeb v ramci jejich typt a regiontt v CR
a aktualizovat plany rozvoje socialni péce vzhledem k témto zjisténim; posilit zejména sluzby rané péce, sluzby
asistencni, odlehCovaci a pobytové v ruznych podobach (denni a tydenni stacionaie, chranéné bydleni,
podporované bydleni ve vlastnim zdzemi, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim); v oblasti pobytovych
sluzeb podpotit predevsim rozvoj sluzeb komunitniho typu s malym poctem klientl, aktivnim, empatickym
a osobnim piistupem k nim a v blizké vzdalenosti od domova jejich rodin; nastavit systém odmeénovani
a odborné podpory pracovnikl v socidlnich sluzbach tak, aby ti, ktefi pracuji s klienty s problémovym
chovanim, mohli Cerpat odménu a dalsi benefity iméerné fyzické a psychické zatezi, kterou tato prace obnasi.”
[Nadéje pro deti uplitku 2017].
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s autismem v lokalnich a celostatnich tiSténych médiich, na internetu, v radiu ¢i v televizi.
Rodice spoluformuji diskurz autismu inepfimo, napiiklad tim, Ze iniciuji a ovliviiuji
legislativni zmény a zmény v piistupu odbornikli, coz je nésledné reflektovano v tom, jak
odborné a statni instituce téma PAS prezentuji vetejnosti.

Kromé¢ jiz zminénych rodi¢ovskych organizaci a aktivit, vzniklo v poslednich letech
nékolik dalSich typl rodicovskych iniciativ, které se snazi vefejny diskurz autismu
ovlivitovat a spoluutvaret, ato scilem pomoci lidem s PAS ajejich rodinam. Jednou
z takovychto aktivit je naptiklad nadacni fond Aut7Talk na podporu lidi s autismem, ktery
zalozila modelka a Miss CR pro rok 2007 Katefina Sokolovéa spoleéné se svym otcem.
Hlavnim podnétem k zalozeni nadace byla osobni situace — bratr Katefiny Sokolové ma
autismus. AutTalk kromé ziskavani a zprostfedkovani financi pro lidi s autismem a jejich
rodiny a pro aktivity souvisejici s autismem v CR, také zprostiedkovava poradenstvi pro
rodi¢e a organizuje veiejné akce na podporu lidi s PAS [AutTalk]. Zejména Katetina
Sokolova hovofi o autismu svého bratra a o nadaci v médiich*’. Perchta Kazi Pata, matka
syna s autismem, zaloZila a vede Nadacni fond Mi Mundo, ktery ziskava a zprostiedkovava
finan¢ni prostfedky pro organizace pomahajici lidem s autismem v Latinské Americe
a v ngkterych dalsich oblastech*. Pani P4td je také autorkou tii knih. V prvnich dvou
popisuje situaci rodice ditéte s autismem [Pata 2007, 2008]. V zatim posledni knize spolu
se svym synem, priblizuje perspektivu ditéte s autismem [Pdtd — Hajek 2016].

Znacna cast tuzemskych rodiCovskych iniciativ, ale 1 odbornych organizaci o autismu
referuje predevsim jako o vyvojové poruse, typu postizeni, piipadné onemocnéni. OdlisSnym
zpusobem o autismu pojednéava naptiklad internetovy magazin ATYP magazin, ktery v roce
2016 zalozila matka chlapce s Aspergerovym syndromem, novinaika a spisovatelka Dagmar
Edith Hola [ATYP magazin]. Magazin autismus oznacuje za formu jinakosti, pracuje s pojmy
jako neurodiverzita, neurodiverzni (ND), neurotypicky (NT). V zemich, které maji
dominantni vliv na sméfovani mezindrodni vyvoje a diskurzu souvisejiciho s autismem, ma
pojednavani o autismu jako o pfirozené formé odlisnosti vétsi zastoupeni nez v Ceské
republice [Gobbo, Shmulsky 2016, Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012;
Silberman 2015]. S timto uvazovanim se poji aktivity tzv. sebeobhdjcii (self-advocates) nebo
hnuti a koncept neurodiverzity (Neurodiversity), ¢i hnuti za prava lidi s autismem (the autism

rights movement) a iniciativy oznacované jako prijeti autismu (autism acceptance). Pfimo

42 Napiiklad v potadu Ceské televize 13. komnata Kateriny Sokolové [13. komnata Kateiiny Sokolové 2017].
4 Pro vice informaci viz <http://www.autismo-mimundo.com>.
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koncept neurodiverzity je velmi rozsifeny zejména v anglosaském prostiedi, nejvyraznéji
v USA, Velké Britanii a Australii [Ortega 2009, 2017].

Z rodicovskych aktivit jsou podobnou pozici — autismus jako ptirozena forma odliSnosti
a prirozena soucast identity ¢lovéka — nejvyraznéji vedeny aktivity Miklose a Jany Csémy,
ktefi provozuji internetovou stranku mujautismus.cz, na niz uvetejiiuji informace o autismu,
z velké casti pieklady zahrani¢nich ¢lanka [Miij autismus]. Stranka je vedena emancipacni
rétorikou a snazi se zprostiedkovavat nazory a zkusenosti lidi s autismem. Jeji autofi se
vyrazn¢ vymezuji vici fad¢ ¢eskych na autismus specializovanych organizaci a odbornikii,
kritizuji nckteré terapeutické pfistupy (behaviordlni terapie, zejména ABA a O.T.A.)

a zpuisoby, jak se o autismu v CR pojednava*

. Manzelé¢ Csémy zalozili a tidi Nadacni fond
autismu [Nadacni fond autismu], ptelozili knihy Temple Grandin, americké aktivistky
s diagnézou autismu [Grandin 2015, 2016]. V souvislosti s autismem se angazuji 1 jinymi
zpusoby (podcast Autorddio, vystoupeni na konferenci Autismus v kontextu rodiny, obcana

a spolecnosti v Poslanecké snémovné).

skoksk

Jak je patrné z této kapitoly, pied rozvojem obcanské spolecnosti a dalSich relevantnich
transformaénich procesi, ke kterym v Ceské republice na zacatku 90. let zatalo dochézet,
bylo pro podobu vykladu autismu a pro pfistup k lidem s autismem smérodatné vyhradné
odborné védéni. Rodice byli v tomto smyslu v podiizeném vztahu k I¢kaiim, ucitelim
a oficialnim institucim. M¢li omezené nastroje, jak oficialné€ hajit a prosazovat zajmy svych
déti a dalSich lidi s autismem. V 90. letech se vSak etablovali jako nova legitimni skupina
aktérti a v utvafeni diskurzu a dalSich instituci autismu jako spolecenského fenoménu
v Ceské republice sehravali kli¢ovou ulohu. Jejich nasazeni bylo velice dilezité pro
prosazovani konceptu autismu v zemi, pro utvareni nového paradigmatu autismu v 90. letech
a pro nasledny vyvoj. Rodice figurovali a figuruji jako odhodlani a vytrvali obhdjci préav lidi
s autismem. S odkazem na terminologii Chloe Silverman [Silverman 2012] lze fici, Ze

v 90. letech se védéni zaloZené na citovém vztahu a na lasce, které reprezentovali pfevazné

44 Zavéretna &ast kapitoly Etablovani a rozvoj odborné specializace na autismus predstavuje rozdéleni tif typt
reakei a pristupti k autismu podle Stevena Kappa a jeho kolegti na: 1) eliminacni snahy; 2) snahy o zlepseni;
3) oslavujici pristup (elimination, amelioration, celebration) [Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman
2012]. Stranku mujautismus.cz a a dalsi aktivity manzeli Csémy lze podle této kategorizace oznalit za
oslavujict pristup. Vyrazn€ se vymezuji zejména vuci ptistupiim a reakcim patiicim do kategorie eliminacni
snahy, ale i vii€i fad€ z téch, které patii do kategorie snahy o zlepseni.
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pravé rodice, stalo vyznamnou silou v utvafeni diskurzu autismu v CR, ve vyvoji Zivotnich
podminek a postaveni lidi s PAS v CR, ale i ve vyvoji dostupnych sluzeb pro tyto lidi. Tyto
dva typy védéni v riiznych vztazich koexistuji, vzajemné se ovliviiuji, podporuji a dopliuji,
v nékterych ptipadech se t€z dostavaji do stietu.

0d 90. let se v Ceské republice utvaiely vyse zminéné tii typy aktivizace rodi¢d, o nichz
hovoti Mitzi Waltz — rodic-obhdjce prav azajmi lidi s PAS; rodic-terapeut;
rodic-vyzkumnik. Co se prvniho typu tyce, rodic¢e byli zejména v 90. letech nejvyraznéjSimi
aktéry ve vefejném hajeni a prosazovani prav a zajmu lidi s autismem a jejich rodin. V této
oblasti a v Sifeni osvéty o autismu rodice patii ke kliCovym aktérim dodnes, ackoliv
postupné se na téchto aktivitach stale silnéji podileji i profesiondlové. V poslednich letech
se v téchto Cinnostech dostavaji ke slovu i lidé s autismem. Rodice vSak i nadale zlstavaji
velmi silnymi obhdjci, jak je ostatné patrné z fady ptikladii uvedenych v této kapitole.

Spolu s postupnym etablovanim konceptu autismu a jeho praktickych implementaci, se
v Ceské republice prosazovaly specializované metody vzdélavani a vychovy déti
s autismem (zpocatku zejména strukturované uceni, pfistup TEACCH) a terapeutické
ptistupy (napt. KBT, ABA). Tyto adal$i pfistupy zahrnuji zapojeni rodict a aplikaci
nékterych prvkid v domacim prostfedi. Rodice se tak stavaji soucasti takovéhoto
specializovaného piistupu k ditéti a dostavaji se do ulohy, kterou Waltz nazvala rodic-
terapeut. Rodice postupné zacali byt uzndvani jako ,,odbornici” na své déti a jako partnefi
profesionalll. K tomuto rozhodné nedochazelo masove, mnoho rodicii se i nadale setkava se
stigmatizaci, jak z fad odborniki, tak ze strany vetejnosti. Lze vSak hovofit o pozvolné
promeéné statusu rodicu ditéte s autismem. Pfed zmé&nami v pfistupu k autismu a k postiZzeni
obecné, které zapocaly v 90. letech, se rodi¢e bézné setkavali s ocekdvanimi, ze své deti
umisti do ustavl, ato jak ze strany odbornikli, svych blizkych, ale ipodle obecného
vetejného pojeti. V soucCasnosti je Cloveék s autismem vnimén vefejnosti i1 odborniky
primarné jako soucast své rodiny. Rodi¢e jsou povazovani nejen za klicové aktéry ve
vychové ditéte, ale 1 za ,,koordinatory” v zajiStovani na autismus specializovaného ptistupu.
Ackoliv je v diskurzu spojeném s autismem tento vyvoj vniman pozitivng, vazi se k tomuto
soucasnému pojeti také né€ktera rizika. Patii mezi n€ napftiklad pfilisné naroky na rodice,
ktefi se Casto ocitaji v situaci, kdy pocit'uji nedostatek sluzeb a podpory.

Status rodic-vyzkumnik, o némz hovoti Waltz ¢1 naptiklad Eyal a jeho tym, je v prostiedi
Ceské republiky presndj§i charakterizovat spiSe jako rodic-odbornik. Vyzkum autismu
v Ceské republice neni piilis rozsiteny. Jak je viak naznadeno v nékterych prikladech v této

kapitole, existuje zde celd fada rodicu, jejichz aktivity spojené s autismem se postupné
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vyvinuly v pracovni specializaci. V nékterych ptipadech tito rodice jiz dfive vykonavali
souvisejici obor (naptiklad uditelstvi), na zaklad¢ osobni zkuSenosti s vlastnim ditétem
s autismem se specializovali piimo na oblast PAS (napf. specialni pedagogika se zamétenim
na autismus). V jinych ptipadech rodice pii profesni specializaci na autismus zcela zménili

své povolani.

92



Utvareni a vyvoj odborné specializace na autismus

Koncept autismu a poruch autistického spektra se od pocatku 90. let vyvijel v nové pole
odbornosti a odborné specializace. Jedna se o kategorii spoleCenskych instituci, mezi které
patii naptiklad specializované vzdélavani, diagnostika, specializované socidlni sluzby,
terapie a podobné. Odbornost spojena s autismem piedstavuje interdisciplindrni téma.
Organizace specializujici se na autismus poskytuji odborné sluzby pattici do riznych obort.
Konaji se mezioborové konference ancktefi odbornici z raznych disciplin vzajemné
spolupracuji. Kazdy z oborti, které se tématu vénuji — jako napf. specidlni pedagogika,
psychologie, psychiatrie, socialni sluzby, neurologie a dalsi — specifickym zpiisobem tvaruje
vyklad autismu a prakticky ptistup k lidem s PAS v Ceské republice. Dochazi k tomu na
zaklad¢ jazyka, metod, tematického vymezeni a tradic, jeZ jsou pro dany obor
charakteristické.

Tato kapitola se vénuje pravé vyvoji odborné specializace souvisejici s autismem
v Ceské republice, a to jak v mezioborové perspektivé, tak v ramci jednotlivych profesi.
Odborna specializace je v této praci vnimana jako jedna ze soucasti paradigmatu autismu,
které se formovalo od 90. let, a zdroven jako jedna ze sfér, které lze sledovat v ramci socialni
historie autismu. Jak popisuji predchozi kapitoly, autismus byl ptivodné pojiman vyhradné
jako odborné téma (zpocatku v rdmci psychiatrie), postupné se vSak stal mnohavrstvym
spolecenskym tématem. Odbornici, jeZ se na toto téma specializuji, tvoii jednu z fady skupin
aktérl v socialni historii autismu, proto se v této kapitole vénuji jejich vztahtim s dalSimi
klicovymi skupinami aktérti — pfedevsim s lidmi s autismem a s jejich rodici.

Piedchozi kapitoly pifiblizuji, jak se autismus v Ceskoslovensku a v Ceské republice
etabloval jako novy koncept odliSnosti a postizeni. Nejprve doslo k usili jej prosadit jako
samostatnou diagnostickou jednotku. V ramci paradigmatu, které se formovalo od 90. let,
se pak z Cist¢ medicinské kategorie stavalo komplexni a naléhavé spolecenské téma. Na
zakladé konceptu autismu se vyvijely nové spolecenské instiuce. V zemi vznikala nova
kategorie lidi — lidé s poruchami autistického spektra — ktera se neustéle rozriista a podle
soucasnych odhadii odborniki ¢ita vice nez 100 tisic obyvatel (viz pojednani o odhadech
poctu lidi s PAS niZze v této kapitole). Pfi formovani nového piistupu k postizenim
a odlisSnostem sehralo vyznamnou tlohu cerpani informaci, odbornych ptistupt a postoji ze
Zapadu. Postupné se prosazoval inkluzivni pfistup akcentujici zaclenéni lidi s postizenim do
spolecnosti a do komunity, vniz Ziji, anaptiklad do vzdélavaciho systému. Lidé

s postizenim a s autismem pfestali byt oznacovani za nevzdélatelné, misto toho se
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prosazovaly specializované vzdélavaci pristupy, upoustélo se od piistupu, podle néhoz déti
s postizenim byly v raném véku umistovany do ustavni péce [Sineckd 2013].

V poslednich letech se pozvolna prosazuje oficialni strategie
transformace/,,deinstitucionalizace pobytovych socialnich sluzeb [MPSV 2007, Narodni
centrum podpory transformace socidalnich sluzeb 2013]. Pozvolna oslabuje dominance
medicinského ptistupu k postizeni a do odborného i vefejného diskurzu se prosazuje pojeti
odpovidajici socialnimu ¢i bio-psycho-socialnimu modelu postizeni. S témito zménami se
poji posileni snah a ochoty k hledani mechanismii, jak pracovat se spolecenskym okolim lidi
s positizenim a jak upravit prostiedi, v némz Zziji, tak, aby tito lidé mohli zit Zivot co nejvice
se blizici zivotu lidi bez postizeni. Dochazelo také ke stale vétSimu tlaku na dodrzovani
Listiny zdkladnich prav a svobod [Listina zakladnich prav a svobod 1998], Umluvy OSN
o pravech osob se zdravotnim postizenim [Ministerstvo vnitra CR 2010], Umluvy OSN
o pravech ditete [MPSV 2016] a dalSich legislativnich opatieni a mezinarodnich umluv,
které Ceska republika ratifikovala.

Tyto a dalsi vyvojové trendy ptispély k rozSifovani poptavky po rozmanitych sluzbach
pro lidi s postizenim a odbornicich, jeZ se na né specializuji. Od 90. let a ve zvySené mife
v nasledujicich dekadach se v Ceské republice etablovali odbornici specializujici se na PAS.
Specializace na autismus se zacala od tohoto obdobi rozvijet hned v ramci nékolika disciplin,
jako jsou specidlni pedagogika, psychologie, psychiatrie, pozdéji pak neurologie, socidlni
sluzby a dalsi obory. K piedvyvoji k tomuto déni viak v Ceskoslovensku dochazelo jiz
v 60. letech. Nejednalo se o vyvojovy trend, jako tomu bylo od 90. let, ale pfesto byly
v tomto obdobi poloZeny zaklady odborného poznani o tomto tématu v zemi.

Jak podrobnéji popisuje kapitola Uvedeni konceptu autismu v Ceskoslovensku,
pritkopnici v oblasti autismu v Ceskoslovensku byla détska psychiatricka Riizena
Nesnidalova, kterd pulsobila v pedopsychiatrické ambulanci na Krajské poliklinice
Stredoceského kraje v Klimentské ulici v Praze, kterou od konce Sedesatych let vedla jako
primatrka. Ackoliv se jeji Gsili o prosazeni autismu jako samostatné diagnostické jednotky
v ramci ¢eské psychiatrie neprosadilo, Nesnidalova ptesto sehrdla v socialni historii autismu
dilezitou ulohu. Koncept autismu do ¢eskoslovenské spolecnosti uvedla. Spolu s Vaclavem
Fialou v roce 1961 publikovala v ¢asopise Ceskoslovenskd psychiatrie prvni odborny ¢lanek
o autismu v Ceskoslovensku. Clanek nese nazev K otizce Kannerova casného détského
autismu [Nesnidalova — Fiala 1961]. Pozdéji na toto téma publikovala nékolik dal$ich textii
[Nesnidalova 1970, 1972a, 1972b, 1973, 1987]. Nejsoustiedéngjsi praci predstavuje kniha

Extrémni osameélost, v niz Nesnidalova piedstavila nckolik kazuistik svych pacienti
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a zprostiedkovala nékteré dobové poznatky o autismu ze zahrani¢i [Nesnidalova 1973].
Nesnidalova sama n¢kolika lidem diagnézu autismu udélila. Na jeji praci v oblasti autismu
v obdobi pied rokem 1989 vSak nikdo systematicky nenavézal, a to ani ve vyzkumu, ani
v podobé systematické odborné specializace na autismus ¢i v poskytovani specializovanych
sluzeb lidem s autismem. Nesnidalové kniha zistala po vice nez 20 let jedinou knihou
o tomto tématu v ¢eském jazyce. Nekolik dalSich profesionalt se v mezidobi o autismu ve
svych publikacich zminilo [Damborska — Stépanova 1981; Vilkova 1984] anékolik
odbornikli, zejména I¢kaiti, mélo o autismu povédomi. V tomto obdobi se ovSem neda
hovofit o systematickém prohlubovani poznani o této oblasti, ani o zavadéni odbornych
pfistupi specializovanych na zavadéni autismu do praxe.

Ke skute¢nému vzniku odbornosti a odborné sité autismu v Ceské republice zadalo
dochazet az od 90. let. Pojednéani o tom, jak k tomu dochdzelo, tu je rozdéleno do dvou
¢asovych blokl. Prvni podkapitola predstavuje vyvoj v 90. letech. To umoznuje sledovat
pocatecni vyvoj specializace na autismus v riznych oborech ucelen¢, ato za sledovani
vzajemnych konotaci, ale 1 rozdill téchto jednotlivych odbornych segmenti. Vyvoj v této
dekadé byl pro socialni historii autismu apro vyvoj piislusné odbornosti klicovy™®.
Hovotime-li v§ak o odborné siti autismu, jednalo se v tomto obdobi pfedevsim o utvoreni
startovni pozice, pocatkli a dulezitych nosnych bodi této sité. Ta se vyraznéji utvarela
a utvafi az v nasledujicich dvou dekadach, o kterych pojednavéa druha podkapitola. VéEtsina
sdruZeni, sluZzeb a odbornych pracovist, které se na autismus v soucasnosti specializuji,
vznikla az po roce 2000. Vyvoj odbornosti souvisejici s autismem po roce 2000 také nese

fadu charakteristik, které se odliSuji od situace v 90. letech.

Utvareni odborné specializace na autismus v 90. letech

Prvni odbornou oblasti, v nizZ se specializace na praci s lidmi s autismem zacala
systematicky rozvijet a zavadét do praxe, byla specidlni pedagogika [Bazalova 2011, 2012;
Vocilka 1995, 1996]. Také v tomto odborném vyvoji sehrali dileZitou roli rodice déti

s autismem, ktefi se specializovaného vzdé&lavani pro své déti dozadovali*’. Reditelé

4 Viz také kapitoly: Utvdreni nového paradigmatu autismu v 90. letech, Import informaci ze zahranici jako
klicovy aspekt pri formovani paradigmatu autismu a Rodice jako hybatelé vyvoje.

4 Na tomto misté je vhodné pfipomenout vyse uvedeny citat specialni pedagozky Zuzany Zampachové, ktera
je spoluzakladatelkou APLA CR, autorkou né&kolika knih o autismu, a v soudasnosti je vedouci
Specidalné-pedagogického centra pri Zdkladni Skole Brno, Stolcova, které se specializuje na praci s zaky
s autismem: Je treba Fici, Ze v 90. letech a jesté na pirelomu tisicileti méli rodice ve vyvoji souvisejicim
s autismem nezastupitelnou roli. Rodice, které téma osobné zajimalo a trapilo, o néem méli v tomto obdobit
mozna vice informaci nez profesiondlové prave proto, zZe se jich to osobné dotykalo. Spoluprdce nds
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nékolika Skol témto rodi¢im vyhovéli a ztidili prvni specializované tfidy. V téchto tfidach
zacinali vyu€ovat ucitelky a ucitelé, ktefi diive nepracovali pifimo s détmi s autismem.
Jednalo se o jejich prvni zkuSenost s touto cilovou skupinou a béhem prvnich let fungovani
téchto tiid se sami o této problematice ucili a vyvijeli metody prace.

K tomuto vyvoji dochazelo v priibéhu 90. let v riiznych regionech Ceské republiky
az n¢kterych pedagogli, ktefi zacali vyucCovat v téchto specializovanych tiidach
(tzv. auti-tfidach), se postupné etablovali prvni odbornici na vzdélavani déti s autismem
v Ceské republice. Prikladem je Véra Cadilova, jedna ze dvou pedagozek, které od pocatku
vyucovaly v prvni tuzemské auti-tfidé, jez vznikla v roce 1992 v Alzirské ulici v Praze jako
detaSované pracovisté Zdkladni §koly Rooseveltova?’. Zagatky provozu specializované tiidy
v Alzirské v rozhovoru popsala nasledovné: Trida vznikla z velké casti na popud rodicii deti
s autismem. Jesté v té dobé byly tyto deti zbaveny povinnosti plnéni skolni dochazky. To se
nekolika rodicim nelibilo a zacali usilovat o to, aby vznikla specializovana tiida. Zacatky
byly velmi narocné. Ja i moje kolegyné jsme byly absolventkami specidlni pedagogiky,
o autismu a o pristupu k temto détem jsme neveédély viibec nic. Predtim jsem pracovala ve
skole pro deti s kombinovanymi vadami, kde mi mnoho specidlnich metod a forem prace
velmi pekné fungovalo, ale u téchto deti z toho nefungovalo vitbec nic. Na zacatku jsme
pracovaly hodné intuitivné a na radu véci jsme prichazely za pochodu. Zjistily jsme, Ze déti
potrebuji 7ad, pravidelnost, predvidatelnost, takze jsme chod tridy a metody prace podle
toho zaridily. [C., V.: 18. 11. 2014]

Vedle rostouci poptavky ze strany rodi¢t bylo dal$im duilezitym impulsem rozvoje
specializace na autismus v ramci specidlni pedagogiky vzdélavani uciteli v zahranici.
Nékteré piiklady této mezinarodni spoluprace jsou piedstaveny jiZz v kapitole o importu
informaci ze zahrani¢i — mnapf. staZ specidlnich pedagogli v Budapesti v ramci
Stredoevropského vzdélavaciho centra pro autismus (CEECA). Zahrani¢ni vlivy byly
dalezité také pti vzniku tfidy pro zaky s autismem na Zakladni skole Kpt. Vajdy v Ostrave,
Pavla Olsakova, vedouci specialné-pedagogického centra ptisobiciho pii této skole, ktera
v této tfid€é od roku 1997 ucila, na vznik tfidy v rozhovoru vzpominala nasledovné: Vznik
specializované tridy iniciovala pani reditelka Srokova, ktera byla velmi aktivni. Jezdila

hodné do ciziny a védéla, ze vyvoj speje k integraci Zdku s autismem, ale is mentalnim

profesionadlii s rodici byla v tomto obdobi velmi intenzivni, vzajemné jsme se od sebe ucili. Vyvoj v tomto obdobi
hnal dopiedu pravé tlak rodicii. [Z., Z.: 17. 12. 2014]

47 Cadilova se praci s détmi s autismem vénuje dodnes, piisobi jako metodicka a mistopiedsedkyné Narodniho
tstavu pro autismus (NAUTIS) a je autorkou nékolika knih o autismu [Cadilovd — Jin — Thorovd 2007;
Cadilova — Zampachova 2005, 2006a, 2006b, 2008, 2012].
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postizenim do zdkladnich skol. (...) VWtvorila kvalitni podminky a umoznila mi, abych se
mohla v této oblasti vzdeélavat [O., P.: 9. 4. 2015]. V Kladn¢ zalozila tfidu zaméfenou na
autismus Jitka Klasova, matka divky s autismem. Ke vzniku tiidy v rozhovoru uvedla: Kdyz
dcera musela skoncit ve Skolce, byl velky problém, co délat dal. Naskytla se mi Sance
vycestovat do Danska, kde jsem se podivala, jak s autisty pracuji. Jsou tam daleko pred
nami. Prevzala jsem jejich systém a vybudovala jsem autistickou tridu v Koralku na Kladneé,
kde jsem tehdy ucila. Neméla jsem ambici v této trideé ucit, oslovila jsem ucitelku, ktera se
mnou do Danska jela. Sehnala jsem penize, aby se ta trida vybavila, vyrobila jsem pomuicky
a pomohla vytrénovat lidi, kteri ve tiide pracovali [K., J.: 15. 5. 2014].

Odbornd specializace na autismus se v oblasti vzdélani a v ramci oboru specialni
pedagogiky rozvijela nejdifive v praxi, a to predevS§im na zdkladé poptavky rodici
a z inciativy jednotlivych fediteli ¢i pedagogt. K tomuto vyvoji nedochazelo primarné na
zaklad¢ koncepcniho planu organizovaného ,,shora“, naptiklad z iniciativy Ministerstva
Skolstvi, mladeze a télovychovy nebo nékterych odbornych vzdélavacich organizaci. Tyto
instituce autismus pfijaly jako samostatnou kategorii a cilovou skupinu az nasledné, a to na
zaklad¢ reflexe vyvoje v praxi. Jednim z dilezitych meznik( v tomto sméru bylo zavedeni
Whlasky o specialnich skolach a specidalnich materskych skolach [Vyhlaska ¢. 127/1997
Sb.], kterd vysla v uc¢innost v roce 1997. Tato vyhlaska je prvnim legislativnim ptedpisem,
ktery pfimo zminuje a vymezuje tfidy specializované na autismus. ,,Ve specidlnich skolach
a specialnich matefskych Skolach Ize ztizovat specidlni tfidy pro déti jiného stupné postiZeni
nebo specidlni tfidy pro déti a zaky s vice vadami nebo specidlni tfidy pro déti a zaky
s lékatskou diagnézou autismus.” [MSMT 1997]. Vyhlaska dale vymezila velikost t¥idy
(minimalné 4, maximalné 6 z4kl) a ustavila, zZe ve tfidé maji zarovenn pisobit dva
pedagogicti pracovnici. Nésledné vznikalo vice na autismus specializovanych tiid a s zaky
s touto diagno6zou se ve Skolstvi zacinalo pracovat vice systematicky.

Ptiblizn€ ve stejném obdobi doslo k dalezitému vyvoji v dal§i oblasti souvisejici
s autismem — v diagnostice. Vyraznou odbornici na diagnostikovani PAS v Ceské republice
je psycholozka Katefina Thorova, kterd je v soucasnosti vedouci metodického centra
Narodniho tstavu pro autismus (dfive APLA Praha a stiedni Cechy). Od roku 1995
pracovala v SPC Vertikdla pri ZS v Rooseveltové ulici (stejna $kola, p¥i niz vznikla prvni
tfida specializovana na autismus). U pocatkii odborné specializace Katetiny Thorové se nyni
pozastavme, jelikoz tento konkrétni pfibéh poukazuje hned na nekolik aspektti utvarejiciho
se odborného prostredi zaméfeného na autismus v 90. letech. K prvnim impulzim pro svou

specializaci v rozhovoru uvedla: K autismu jsem se dostala v ramci diplomové prace pri
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studiu psychologie asi vroce 1994. Téma jsem si vybrala kviili tomu, ze muj bratr ma
autismus. Byl jednim zprvnich déti  diagnostikovanych v Ceskoslovensku —pani
dr. Nesnidalovou na zacatku 70. let [T, K.: 21. 1. 2015]. Zde lze sledovat konkrétni piiklad
vyznamu prace Rizeny Nesnidalové. Jeji prace se ve své dobé nedockala velkého ohlasu ani
nasledovani a jeji vyklad autismu byl velice odlisSny od toho, ktery razili a razi odbornici
specializujici se na autismus v 90. letech a pozdé&ji. Presto skutecnost, ze koncept autismu
v 60.av 70. letech v Ceskoslovensku piedstavila, méla disledky ipro pozdgjsi obdobi.
Katefina Thorova sehrala a sehrava vyznamnou tlohu v rozvoji diagnostiky autismu v CR,
spoluzalozila nejvétsi tuzemskou organizaci vénujici se autismu. Skute¢nost, Ze Nesnidalova
udélila v 70. letech tuto diagnézu jejimu bratrovi, sehréala roli v jejim vybéru specializace na
autismus.

Jak ukazuji pfedchozi tii kapitoly, pfi etablovani konceptu autismu v ¢eské spolecnosti,
pfi prosazovani nového paradigmatu autismu a pii rozvoji odborné specializace na toto téma
byl klicovy jednak import informaci a metod ze Zapadu, jednak aktivismus rodi¢t lidi
s autismem. Tyto dva aspekty hraly vyznamnou ulohu i v poc¢atcich odborné specializace
Katefiny Thorové. Jak popisuje v uryvku zrozhovoru uvedeném v kapitole o importu
konceptu autismu ze zahrani¢i, pfi studiu v New Yorku na pocatku 90. let se seznamila
s aktudlnim mezindrodnim védénim o autismu a pii pozdéjsi stazi v Opleidingscentrum
Autisme v Belgii (v letech 1994 a 1995) se vyskolila v oblasti diagnostiky, pedagogické
psychologie a strukturovaného uéeni. Po navratu do Ceské republiky zavadéla ziskané
poznatky v praxi, a to nejprve behem svého plsobeni v SPC Vertikala. Odbornou staz
v Belgii a nasledné také pracovni pozici v SPC Vertikala Thorové pomohlo zajistit
rodi¢ovské sdruzeni Autistik. Sdruzeni Autistik v Cele s Miroslavou Jelinkovou v 90. letech
intenzivné usilovalo orozvoj odbornosti asluzeb vramci specidlni pedagogiky
a diagnostiky. Pravé nedostatek pov€domi o autismu v téchto oblastech pro rodice v tomto
obdobi vyvstaval jako velmi palcivé téma. Praci belgického neurolingvisty Theo Peeterse,
na jehoZ pracovisti Thorova staz absolvovala, sdruzeni Autistik v prosttedi Ceské republiky
intenzivné zprostfedkovavalo. Peeters se ti¢astnil nékolika konferenci, jez Autistik potadal.
Miroslava Jelinkova pielozila jeho knihy Autismus: od teorie kvychovné-vzdelavaci
intervenci [Peeters 1998] a Autismus — zdravotni a vychovné aspekty.: vychova a vzdeélavani
deti s autismem [ Gillberg — Peeters 1998].

Cinnost rodi¢ovského sdruzeni Autistik byla v tomto obdobi pro rozvoj odbornosti
autismu zasadni. Podle typologie rodicovského aktivismu, o kterém hovoii Mitzi Waltz

a ktery byl piedstaven v ptedchozi kapitole Rodice jako hybatelé vyvoje, 1ze zejména tlohu
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Miroslavy Jelinkové charakterizovat jednak jako rodic-obhdjce, jednak jako rodic-odbornik
[Waltz 2013]*. Sdruzeni pofadalo konference, zprosttedkovéavalo literaturu, podilelo se na
ziizovani ,,auti-tfid“, na organizovani zahrani¢nich stazi a na dalsi podpote rodic¢ti a novych
odbornikli na autismus. Miroslava Jelinkova napsala fadu texti a odbornych piirucek
o autismu [Jelinkova 1999, 2000, 2001, 2002, 2004] a sehrala dulezitou tlohu jako
ptrekladatelka zahrani¢ni literatury. Vlivné byly napiiklad jeji pteklady knih Thea Peeterse
a Erica Shoplera [ Peeters 1998, Gillberg — Peeters 1998, Shopler — Mesibov 1997; Schopler
— Reichler — Lansing 1998; Schopler 1999, Schopler — Lansing — Waters 2000] a dalSich
autort a autorek [Boyd 2016, De Clercqg 2007; Dubin 2009; Howlin 2005, Lawson 2008;
Richman 2008]. Jelinkova od poloviny 90. let vyucovala volitelny pfedmét o autismu na
Katedre specialni pedagogiky na Pedagogické fakulté UK v Praze. Dale pofadala kurzy
o autismu v ramci organizace Modry klic. Tyto kurzy byly urCeny pro profesiondly
z relevantnich obort (i¢astnili se jich i rodice déti s autismem). V 90. letech a v nésledujici
dekadé pro zajemce o problematiku autismu piedstavovaly dilezity zdroj informaci. Pro
nékteré profesionaly tyto kurzy znamenaly zvySeni povédomi o specializovaném piistupu
k lidem s autismem, s nimiz se pii vykonu své prace setkavali. Pro n¢které byly kurzy ptimo
impulsem k odborné specializaci na autismus.

Dalsim diilezitym znakem utvaiejici se odbornosti souvisejici s autismem v 90. letech
v Ceské republice byla interdisciplinarita. Kvuli interdisciplindrni povaze tématu
a vzhledem k tomu, Ze v tomto obdobi nebyla specializace na autismus v rdmci jednotlivych
obort pfili$ rozvinuta, prace odborniki zamétenych na tuto problematiku ¢asto presahovala
jejich ptivodni obory. Pfipadné tito odbornici spolupracovali s profesionaly z jinych obort.
Toto je patrné i na piikladu pocatkl profesni specializace Katetfiny Thorové. Ackoliv je
Thorova psycholozka, zpocatku se vénovala ispecidlni pedagogice, ato diky svym
zkuSenostem se vzdéldvanim déti s autismem, které nabyla pii své stazi v Belgii, kde se
seznamila s metodami strukturovaného udeni pro déti s autismem a s ptistupem TEACCH®.
Pomahala se zavadénim strukturovaného uceni asnastavenim vyuky ve tifidach

specializovanych na autismus a Skolila ucitele. Hlavnim profesnim z4jmem Thorové vSak

48 Zatimco Waltz hovofi o uloze rodic-vyzkumnik, pfi pojednani o tuzemském prostiedi zde hovoiime o iloze
rodic-odbornik, jelikoz Miroslava Jelinkova ani dalsi rodice v Ceské republice se p¥imo vyzkumu autismu
nevénuji [Waltz 2013].

4 Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children —p¥istup k autismu,
ktery byl vyvinut na Univerzité v Severni Karoliné v USA. Odd¢leni TEACCH pisobilo na této univerzité od
roku 1966. Od roku 1972 se program TEACCH na zaklad¢ legislativy v Severni Karoliné stal prvnim
celostatnim programem pro komunitné zaloZené sluzby pro déti a dospé€lé s autismem. Mezi kliCové
predstavitele tohoto pfistupu patiil psycholog Eric Schopler [The National Autistic Society — TEACCH,
TEACCH Autism Program; Thorova 2006].
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byla diferenciacni diagnostika autismu, kterou postupné zavadéla do praxe v SPC Vertikdla,
a byla prakopnici systematické diagnostiky autismu v Ceské republice (nejdiive za pouziti
diagnostické metody CARS®®). Na konci 90. let zacala Thorova spolupracovat s Détskou
psychiatrckou klinikou Fakultni nemocnici v Motole, kde vzniklo centrum diagnostiky
autismu poskytujici diagnostické pobyty. Autismus se stal jednou z hlavnich specializaci
kliniky. Thorova zde sdilela své dosavadni zkuSenosti s diagnostikou autismu
a spolupracovala s doc. Michalem Hrdlickou, ktery v Némecku absolvoval vycvik
v pouzivani diagnostické metody ADI (Autism Diagnostic Interview). Spolecné tento
klinicky nastroj zavedli do praxe. Na zac¢atku nové dekady Thorova spoluzalozila organizace
APLA CR a APLA Praha a stiedni Cechy (pozddji NAUTIS), které se od pocatku
vyznacovaly interdisciplinarnim pfistupem k autismu a poskytovaly odborné sluzby v ramci
nckolika oblasti (diagnostika, psychoterapie, socidlni sluzby, specidlni pedagogika atd.).
Vyvoj odborné specializace na autismus v ramci pobytovych a jinych socidlnich sluzeb
za vyvojem ve specidlni pedagogice zaostaval. AvSak iv této oblasti se jiz v 90. letech
vyskytovaly prvni naznaky specializace. Jednim ze scénait, jak k tomu dochdzelo, byla
situace, kdy se nékolik klientli Ustavii ¢i stacionafit pro lidi s mentidlnim postizenim
podobnym zpiisobem odliSovalo od ostatnich. Pracovnici téchto zafizeni si s nimi nevédéli
rady, nefungovaly metody prace, jez se osvédcily pii praci s ostatnimi klienty. Vyvoj tohoto
scénare Casto zavisel na konkrétnich pracovnicich a na vedeni téchto zatizeni. V nékterych
ptfipadech se stémito klienty nepracovalo metodami specifickymi pro pfistup k lidem
s autismem, v jinych pfipadech ano, ov§em spiSe intuitivné, aniZ by bylo znamo, Ze se jedna
o klienty s PAS. V nékterych ptipadech byl vSak na zdklad€ vzdélavani vedeni a persondlu
identifikovan autismus anasledné¢ byly zavadény specializované metody. Jednim
z takovychto prikopnickych zafizeni byl stacionaf Effera v Brn&. Specialni pedagozka
Zuzana Zampachova, vedouci Specidlné-pedagogického centra pri Zdkladni §kole Brno,
Stolcova, jez je zaméfeno na praci s zaky s autismem, na své po&atky spoluprace s Effetou
vzpomind nasledovné: Od roku 1994 jsem pracovala ve stacionari Effeta. Uz v té dobé tam
bylo oddéleni pro osoby s autismem, ackoliv nikdo z nich tenkrat nebyl diagnostikovan.
Vzniklo to tak, Ze ve stacionari bylo nékolik deéti, teenagerii, kteri na ostatnich oddélenich
nemohli byt, protoze méli velké afekty a persondlu se nedarilo se s nimi na nicem domluvit
stejnymi metodami jako s ostatnimi klienty. Prirozené je dali dohromady. Stacionar hned po

revoluci navazal spolupraci s odborniky z Danska a jezdila tam danska supervizorka, kterda

0 Childhood Autism Rating Scale — diferenciaéni stupnice diagnostikovéani autismu, kterou vyvinul tym pod
vedenim Erica Schoplera [Thorova 2006].
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méla dlouhodobé zkusenosti s pract s lidmi s autismem. Tato supervizorka nasledne rekla,

Ze to jsou autisté. [Z., Z.: 17. 12. 2014]

skoksk

V 90. letech byl v Ceské republice autismus spojovan stale predevsim s détstvim, stejnd
jako tomu bylo pfed rokem 1989. Jednim z divodad bylo ukotveni autismu piedevs§im
v disciplinach, jez se zabyvaji praci sdétmi. Odborné povédomi o autismu se
v Ceskoslovensku objevovalo nejprve vramci détské psychiatrie, piipadné détského
1ékatstvi a détské psychologie (bez prenosu do praxe v podob¢ specializovanych sluzeb).
V 90. letech dochézelo v souvislosti s autismem k duleZitému rozvoji v ramci specidlni
pedagogiky, ato saplikaci vpraxi vpodobé specializovanych sluzeb ve Skolstvi
(specializovangé tiidy, SPC), $ifeni osvéty mezi odbornou vetejnosti a rodi¢i déti s autismem.
Déti rodict, ktefi byli v tomto obdobi vefejné aktivnimi obhdjci prav lidi s PAS, byly ve
vetSiné pripadd mladsi 18 let. Prioritou pro tyto rodice bylo zjistit, jak poskytnout svym
détem kvalitni vychovu, jak s nimi pracovat a podpofit jejich rozvoj a vzdélavani. Mezi
jejich stézejni aktivity patfilo upozoriovani na dilezitost kvalitni diagnostiky a snaha
o0 prosazeni rozvoje v ramci vzdélavani a specialni pedagogiky.

Ackoliv dochdzelo k vyvoji védéni o autismu i1vramci mediciny (psychiatrie,
neurologie, détské 1€karstvi), v 90. letech dochdzelo k posunu vnimani autismu od Cisté
medicinského hlediska k perspektivé uptednostiujici vzdélavani, zkoumajici moZnosti
rozvoje ditéte a s dirazem na duslednou, systematickou a soustavnou praci s ditétem.
S postupnym rozvojem povédomi o autismu, jak v odborném prosttedi, tak mezi rodici, silila
poptavka pfistupu ke kvalitni diagnostice, a to jiz v raném véku ditéte. Diagnostika se stala
dalsi dilezitou oblasti rozvoje na konci 90. let. Poptavka po diagnostice postupné rostla.
Dochazelo k §iteni povédomi o autismu mezi rodi€i, jejichz déti se lisily jak od typicky se
vyvijejicich déti, tak od déti s mentalnim postizenim. Pro tyto rodice bylo diilezité odliSnosti
svych déti pojmenovat, tak aby mohli situaci porozumét a déle se svymi détmi adekvatné
a efektivn& pracovat. Diagnostika se v Ceské republice nejdiive rozvijela v ramci $kolského
zatizeni SPC Vertikdla a Détské psychiatricke kliniky Fakultni nemocnice Motol. Jednalo se
o pracovisté pracujici s détmi, proto vétSina lidi, kterym byla diagnéza autismu v tomto
obdobi udélena, byla v détském veéku. Dluzno poznamenat, Ze autismus je standardné
diagnostikovan v détském veéku a rand diagnostika je povazovéana za Zadouci v zajmu Casné

intervence a nastaveni vhodné podpory. OvSem vzhledem k tomu, ze dfive zde systematicka
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diagnostika autismu neexistovala, doSlo v tomto obdobi k situaci, ze vétSina lidi s autismem
v Ceské republice byla v détském véku a autismus byl mezi odbornou i laickou vefejnosti
spojovan piedevsim s détstvim®!.

Rovnéz v zemich, které udévaly dominantni smér v mezindrodnim vyvoji poznani
o autismu, byla tato diagnoza zpocatku spojovana vyhradné s détmi a tento néhled dlouho
dominoval. Specifickd povaha socialni historie tématu v Ceské republice piesto prispéla
k tomu, Ze pozornost k autismu v dospélosti se za¢ind pomalu upinat az v poslednich letech.
Ke zvySeni zajmu o téma autismu v dospélosti opét piispelo nékolik faktord. Lidé¢, kterym
byl v 90. letech a diive autismus daignostikovan v détském veku, dospivali. Vyvstavaly tak
potteby spojené s dospélosti a nedostatky v moznostech jejich napliovani. Dospivaly déti
rodict, kteti byli aktivni v lobbovani za zmény v pfistupu k autismu. Tito rodi¢e nové ménili
priority své ¢innosti. Akutni potiebu zlepSeni situace ve vzdélavani a v diagnostice nahradila
obava o zvladani kazdodenniho Zivota jejich déti v dospélosti a o jejich budoucnost. Priority
v aktivismu téchto rodi¢ii se piesouvaly do sféry socidlnich sluzeb, zejména pak do oblasti
bydleni s odbornou podporou vyuzivajici ptistup specializované na PAS>?,

Postupné také dochdzelo k etablovani odborniki specializujicich se na autismus z obord,
které se nezaméfuji primarné na praci s détmi. Ke zvySovani zajmu o témata souvisejici
s autismem v dospélosti dochézelo iv zahraniéi. Ceské odborné poznani o autismu se
postupné zapojilo do mezindrodni odborné sit¢ (ptima spoluprice a kontakty, ucast na
mezinarodnich konferencich, c¢lenstvi v mezindrodnich organizacich, rostouci pocet
zahrani¢ni literatury pfelozené do ceStiny atd.) a dochédzelo zde k reflexi mezinarodnich
trendl a ke snaham o jejich zavadéni do praxe v tuzemském prostredi. Jak podrobnéji
predstavi nasledujici podkapitola, po roce 2000 postupné dochéazelo k Sifeni snah
o komplexnost sluzeb pro lidi s PAS, k nimZ patfilo i zvySovani pozornosti k potfebam lidi
v rizném véku [Howlin 2005]. Nasledné vznikaly prvni socialni sluzby specializujici se na

dospélée klienty s PAS jako napt. chranéna bydleni, respitni sluzby, osobni asistence, rozvoj

3! Ptizna¢né je, ze i multioborova kolektivni monografie odbornikd na autismus z roku 2004 pod vedenim
Michala Hrdlicky nese nazev Détsky autismus [Hrdlicka, Komarek: 2004].

2Miroslava Jelinkové k této situaci v rozhovoru poznamenala: Kdyz se po mnohaletych diskuzich na
Ministerstvu Skolstvi podarilo prosadit specialné vzdélavaci centra a specialni tridy pro autisty, moje dcera uz
byla ve veku, kdy pro ni Skola nebyla. Byla oficialné zbavena povinnosti vzdélavat se. Zacala jsem hledat aspon
denni centrum pro autisty, kde by dcera méla odbornou péci. Nebylo to lehké. Bud’ ji viibec nevzali, nebo ji
zahy vyloucili s argumentem, Ze tam rusi a nepatri tam. Takovou zkuSenost prodélalo hodné rodicii. Nastal
problém, co s témi starsimi. Uz bézely autitridy, centra pro autisty a dalsi programy. Byli tu uz vystudovani
odbornici. Bylo ceho se chytit. Co tu ale nebylo viibec, to byla ndvaznost pro dospivajici a dospéle. [Jel., M.:
14. 4. 2014]
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socialnich dovednosti®®. K tomuto vyvoji viak zacalo dochazet az po roce 2000. V 90. let

tyto sluzby neexistovaly a i v soucasnosti poptavka po nich stale vyrazné prevysuje nabidku.

Vyvoj odborné specializace na autismus po roce 2000

Etablovani konceptu autismu v odborném prostredi po roce 2000 nabylo ve srovnani
s pfedchozi dekadou novou dynamiku. V 90. letech byl zakladni diraz kladen na rozvoj
vzdélavani (specialni pedagogiky), diagnostiky a na ziskavani, rozvijeni a Sifeni prvotniho
povédomi o autismu. Tyto cile zistaly aktudlni i v nasledujicich dekédach. Nové se vSak
prosazovala snaha o poskytovani komplexnich sluzeb. Jeden z prikladii objevujici se
poptavky po Sirsi nabidce sluzeb pro lidi s autismem ptedstavovala praveé vyse diskutovana
potieba sluzeb pro dospélé. Rozvijel se vSak zdjem také o dalsi specificka témata v ramci
autismu (rodina, tzv. problémové chovani, Aspergeriv syndrom, nezameéstnanost,
spoleCensky zivot, partnerské vztahy a sexualita, tzv. sebeobhdjstvi, autismus v ramci
ustavni péce atd.). Spolu s rostouci poptavkou po rozmanitéjsich sluzbach rostly naroky na
kvalitu sluZeb.

Vyvoj smérem ke komplexnim sluzbam pro lidi s PAS a k rozmanitosti odborného
v&déni o autismu nedochazelo pouze v Ceské republice, ale byl v tomto obdobi ptiznaény
1 v mezinarodnim kontextu. Informace ze zahranici byly v tomto obdobi snadno dostupné,
coz platilo jesté¢ ve zvySené mife s postupujicim rozvojem internetu. Kromé tuzemskych
faktorii tak krostouci rozmanitosti odborného poznani o autismu a souvisejiciho
spolecenského déni pfispivala také mezinarodni vyména informaci. Mezi hlavni diivody
rostouci poptavky inabidky sluzeb pro lidi s autismem, rostouci variability souvisejici
odborné specializace a vét§i rozmanitosti odborného 1 vefejného diskurzu autismu patfily
nasledujici faktory: 1) narlst poctu a vétSi dostupnost informaci o autismu; 2) vyvoj
v odborném védéni o autismu v CR iv zahrani¢i; 3) postupujici etablovani konceptu
autismu v ¢eské spolecnosti (v ramci odbornych instituci, ale 1 mezi laickou vetejnosti);
4) nartst poctu lidi s diagn6zou PAS.

V Ceské republice zrychlujicim se tempem rostl pocet diagnostikovanych lidi

s autismem. K tomuto trendu vyznamné piispivalo rostouci povédomi o autismu mezi

$3Manazer denniho stacionaie Mikasa v Ostravé Michal Panacek v rozhovoru hovoiil o zaméfeni stacionafe na
praci s dospélymi lidmi s PAS: Nepracujeme s détmi, protoze organizaci, které se zaméruji na déti s autismem,
Jje jiz vice. My se zamérujeme na klienty, kteri maji dokoncenou skolni dochazku nebo jsou ve véku od 16 do
45 let. V dlouhodobéjsim vyhledu bychom radi provozovali i domov pro klienty starsi. [P, M.: 9. 4. 2015]
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profesiondly. Etablovalo se nékolik odbornikli, ktefi se specializovali na diagnostiku
autismu. Dale také rostl pocet profesionalti z riznych obort (1ékait, ucitelli, psychologl
atd.), ktefi o této diagndéze méli povédomi a byli schopni identifikovat symptomy autismu
a doporucit daného ¢lovéka k diagnostice. Na Klinice detské neurologie Fakultni nemocnice
v Brné byla do roku 2014 ud€lena diagnéza autismu 750 pacientliim. Docentka Hana
Oslejskova v rozhovoru popsala hlavni zplisoby, jak se tito pacienti k diagnostickému
procesu dostali. Tito pacienti k nam proudili dvema hlavnimi cestami. Asi dvé tretiny z nich
Jjsme pitvodné lécili s jinymi diagnozami. Prisel pacient s epilepsii a my jsme zjistili, Ze je to
soucasné i autista. Druhou cestu predstavoval tzv. suspektni autismus, kdy k nam pacienti
prisli napr. od pediatra ¢i od néjakych dobre informovanych logopedu, foniatri, ORL
lékarii, casto ale na popud samotnych rodicu — coZ srozvojem internetu
sililo [O., H.: 4. 12. 2014].

K rostoucimu poctu lidi s diagné6zou PAS prispivalo také rostouci povédomi o této
kategorii mezi §irsi vefejnosti. Jak zaznélo v pfedchozim citatu, tak naptiklad pribyvalo
rodict, ktefi po nabyti dojmu, Ze se jejich dit€ vyviji nestandardné, pojali podezieni, ze by
se mohlo jednat o autismus, coz nésledné konzultovali s odborniky a s ditétem podstoupili
diagnostiku. Tento proces v rozhovoru zminila také vedouci SPC Vertikala Magdalena
Kozojedova: Fakt, ze rodice jsou o té problematice vice informovani a maji moznost si o ni
vyhledat informace, znamend, ze pribyva situaci, kdy si své dité v popisu té diagnozy najdou,
a nasledne kontaktuji odborniky a iniciuji diagnostiku. Toto prFispiva k nariistu poctu
diagnostikovanych deti [K. M.: 10. 12. 2014].

V riiznych regionech Ceské republiky se vyvoj souvisejici s autismem odvijel odli§né.
Ackoliv v soucasnosti stdle mezi jednotlivymi regiony pfetrvavaji znacné rozdily
v dostupnosti sluzeb pro lidi s autismem. V poslednich dvou desetiletich se postupné
objevovaly prvni lokalni iniciativy, sdruzeni a poskytovatelé sluzeb usilujici o aplikaci
specializovaného pfistupu k autismu v jejich mésté ¢i regionu. V 90. letech ve vztahu
k autismu dominovala snaha zah4jit zménu v Ceské republice. Jednalo se o prikopnické
obdobi, béhem n¢hoz se utvoftily zaklady vySe popsaného nového paradigmatu autismu. Toto
paradigma znamenalo novy trend ve vykladu a praktickém pfistupu k autismu, ktery
v rozvinuté podobé dominuje i v soucasnosti. V dekadach nasledujicich kromé pokra¢ovani
téchto snah, dochazelo ke snaham o prosazovani konceptu autismu a souvisejicich instituci
v jednotlivych regionech.

K tomuto prosazovani a etablovani konceptu autismu a ptisluSnych instituci v regionech

dochazelo a dochazi nckolika zptsoby. (1) Prvni znich lze oznacit jako [lokdlni
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decentralizované spontanni snahy iniciované zdola. Jednalo se zejména o rodicovské
iniciativy, kterym je podrobnéji vénovana ptredchozi kapitola Rodice jako hybatelé vyvoje.
Ptibyval pocet rodict lidi s autismem, ktefi pocit'ovali silny nesoulad mezi informacemi
o0 autismu, se kterymi se setkavali pii své snaze porozumét povaze odliSnosti svych déti od
»typickych® déti, a mezi pfistupem odbornikid a instituci (I€kait, Skol, ufadd) v regionu,
vnémz ziji>*. V dtsledku toho tito rodie zakladali vlastni iniciativy a sdruZzeni
specializovana na autismus. Tato sdruzeni ptisobila pfedevs§im lokaln¢. Pozdéji dochéazelo
1k zakladani organizaci a sluzeb pro lidi s autismem 1 z iniciativy profesionalti, ktefi
reagovali na poptavku sluzeb pro tuto nove se etablujici a stale pocetnéjsi cilovou skupinu
(naptiklad ostravskd organizace Mikasa nebo Centrum pro autismus z PASti fungujici
v ramci Rodinného integracniho centra v Pardubicich); (2) Déle dochézelo ke snahdm
rozsifit osvétu a nové paradigma autismu v regionech prostiednictvim cilenych a centralné
koordinovanych inciativ. Krom¢ konrétniho plsobeni v regionech tyto iniciativy
upozornovaly na konkrétni regionalni problémy pfi prosazovani zmén na celostatni urovni.
Tento piistup piedstavovaly predevsim ambice a aktivity asociace APLA CR’’, instituce
tzv. krajskych koordinatori pro autismus ziizena MSMT a pozdéji iniciativa Nadéje pro
autismus, (3) Tretim zpusobem, jak se specializovany pristup k autismu prosazoval
v regionech, bylo navazovani spoluprdace a vzajemna podpora lokalnich iniciativ napti¢
regiony.

Nyni se pozastavme u ptikladu iniciativy organizované ,,shora®, kterd patii k cilenym
a organizovanym snahdm rozsirit osvétu a nové paradigma autismu v regionech. Jedna se
o projekt Poradenské sluzby pro klienty s autismem a poruchami autistického spektra, ktery
byl schvaleny MSMT, a jehoz odbornym garantem byl Institut pedagogicko-psychologického
poradenstvi v CR (dale také IPPP). Tato iniciativa svéd¢i o tom, Ze v prvnich letech po roce
2000 byl autismus u instituci statni spravy a v rdmci odbornych organizaci vniman jako

spoleCenské téma, které je tieba fesit systematicky, mezioborové, mezirezortn€ a v ramci

34 Neignoruji zde lidi s autismem. Smér vyvoje v§ak v tomto obdobi udévali téméf vyhradné rodi¢e a odbornici.
55 Vroce 2000 psycholozka Katefina Thorova spolu se specialnimi pedagogy Zuzanou Zampachovou
a Martinem Polanskym zalozili organizaci APLA CR (Asociace pomahajici lidem s autismem). Ambici
asociace bylo zastfeSovani existujicich aktivit souvisejicich s autismem v Ceské republice. Postupné vznikaly
regionalni ¢lenské organizace APLA Jizni Morava v roce 2002, APLA Praha a stiedni Cechy (2003), APLA
Vysocina (2004), APLA Severni Cechy (2005) a APLA Jizni Cechy (2007). Viechny organizace APLA spojovala
spole¢na organizacni struktura a sdilely stanovy, v kazdodennim provozu fungovaly samostatné. APLA Praha
a stiedni Cechy byla oproti ostatnim ¢lenskym organizacim vedena vyhradné odborniky. V ostatnich &lenskych
organizacich APLA (Jizni Morava, Jizni Cechy, Vyso¢ina a Severni Cechy) méli rodi¢e na chodu a smé&fovani
vyraznéj§i podil. Asociace APLA CR postupné upoustéla od piivodniho zaméru zastfesovat veskeré existujici
aktivity vénujici se autismu, jeji ¢lenské regionalni clenské organizace se dale osamostatiiovaly a organizace
APLA Praha a stiedni Cechy se v roce 2015 ptetransformovala v NAUTIS — Ndrodni iistav pro autismus.
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celé Ceské republiky. Na realizaci projektu se kromé& IPPP, zainteresovanych SPC
a krajskych koordinatord podilely i subjekty mimo obor specidlni pedagogiky. Jednalo se
o zastupce Ministertva Skolstvi, mladeze a telovychovy, Ministerstva prace a socialnich véci
¢1 Ministerstva zdravotnictvi, sdruzeni Autisitk a nékteré dalsi neziskové organizace. Projekt
byl zahdjen 1. zati 2001 jako pokusné ovérovani Systému poradenskych sluzeb pro klienty
s autismem a poruchami autistického spektra v CR [IPPP 2006]. Jeho cilem bylo ,,zajisténi
kvalitnich, odbornych, specializovanych, bezplatnych a mistné¢ dostupnych poradenskych
sluzeb v souvislosti s vychovou a vzdélavanim pro osoby s poruchami autistického spektra,
jejich rodiny a pedagogy ve viech 14 krajich na uzemi Ceské republiky.« [IPPP 2006: 6.
V ramci projektu byla ve vybraném specialné pedagogickém centru v kazdém kraji ustavena
pozice krajské koordinatorky pro oblast autismu.

Ustaveni oficidlni poradenské pozice v kazdém kraji znaci, Ze PAS se podle instituci
zamé&fenych na specialni vzd&lavani v Ceské republice staly skupinou specialnich
vzdélavacich potieb, které je tfeba vénovat zvlastni pozornost, a to navic v jednotlivych
regionech. Mezi deklarované diivody k ustaveni pozice patfily rapidné rostouci odhady
poétu lidi s PAS v CR, nesystematicka podpora déti s PAS v ramci SPC, potieba vétsi
informovanosti rodi¢d, ulitelt a dalSich odbornych pracovnikii o PAS, potieba mistni
dostupnosti poradenskych sluzeb a jejich propojeni se zdravotnimi a socialnimi sluzbami
[I[PPP 2006]. Pozici zastavaly pievdzné specidlni pedagozky, v né€kolika piipadech
psycholoZky. Do néplné& ¢innosti krajské koordinatorky patfilo monitorovani potieb lidi
s autismem a jejich rodin v daném kraji, nastavovani koncepce poradenskych sluzeb pro tuto
cilovou skupinu, koordinace jejiho realizovani, osvétova a informacni innost pro vefejnost,
odborniky a instituce, poradenska ¢innost pro rodice déti s PAS, ucitele a dalsi odborné
pracovniky [/PPP 2006]. Koordinatorky mély zastfeSovat, jak se k problematice autismu
v daném kraji pfistupuje v ramci Skolstvi, a zarovenn mély figurovat jako hlavni kontaktni
bod pro rodice déti s autismem, kterym mély pomoci s navigaci k dalSim sluzbam. Rozsah
pusobeni koordinatorek se v jednotlivych krajich riznil. Lisil se i zpisob, jakym tuto pozici
jednotlivé koordinatorky v praxi vykondvaly [IPPP 2004; IPPP 2006]°°. Projekt, v jehoz
ramci tato pozice vznikla, skoncil vroce 2006. Piesto v nékterych krajich plivodni

koordinatorky nadéle plisobi.

56 Podrobny rozbor vysledkid projektu, véetné zprav od krajskych koordindtorek o situaci v jednotlivych
krajich, je dostupny v dokumentu Poradenské sluzby, vychova a vzdélavani deéti a Ziki s poruchami
autistického spektra [IPPP 2006]. V pribéhu feseni projektu také vznikla analyza systému poradenskych
sluzeb pro klienty s PAS [/PPP 2004].
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Ptednéaskova a poradenska ¢innost krajskych koordindtort ptispéla k nartsti povédomi
o PAS a o specializovanych metodach priace mezi pedagogy a dalsimi odbornymi
pracovniky. Projekt také piispél k tomu, Ze nékolik SPC v Ceské republice se dodnes
specializuje na autismus. Z vystupni zpravy projektu i z pribézné analyzy z roku 2004 je
ziejmé, ze v prabchu realizace projektu v letech 2001 az 2006 doslo ve sledovanych SPC ve
vSech krajich ke znaénému naristu klient s PAS. Doslo také k nartistu poctu zaku ve ttidach
specializovanych na autismus a déti s autismem integrovanych v hlavnim vzdélavacim
proudu [/PPP 2004, IPPP 2006].

Rada témat, které patiily mezi podnéty k zaloZeni vy3e pojednaného projektu
a k ustaveni pozice krajskych koordinatorti v roce 2001, tvoifi i v souCasnosti zakladni
oblasti, které ucastnici tohoto vyzkumu a obhdjci prav a zajmi lidi s PAS v Ceské republice
vnimaji za nejvice problematické [Nadéje pro déti uplinku 2017; Pecenova et al. 2014,
Tresndk — Tiesndkova — Skoch 2017; Viadni vybor pro zdravoné postizené obcany 2016]
Mezi tyto oblasti patii naptiklad nesystematicka a nekoncepcni podpora lidi s PAS a jejich
rodin v jednotlivych regionech, nedostatecnd navaznost a propojenost sluzeb mezi
jednotlivymi obory a specializacemi nebo pievySujici poptavka nad nabidkou poradenskych
a asistencnich sluzeb, ¢i dokonce jejich absence v nekterych lokalitich [Nadéje pro deti
uplitku 2017; Pecernova et al. 2014; Tresnak — Tresndkovd — Skoch 2017; Viddni vybor pro
zdravoné postizené obcany 2016]. Dale lze sledovat, ze hlavni informacni a osvétovou
¢innost v pfipadé fady kraji napliuji spiSe neziskové organizace, které vznikly na zakladé
poptavky po sluzbach, informacich o autismu a poradenstvi pro lidi s PAS a jejich rodiny
v daném regionu, a to v mnoha piipadech v obdobi po vzniku pozice krajského koordinatora.
Pocty lidi s PAS stéale rapidné rostou, stejné jako se rozSifuje poptdvka po rozmanitych
sluzbach. Krajské koordinatorky pracuji v ramci specialné pedagogickych center, primarné
tedy pracuji s velkym mnozstvim zdka a Skolskych pracovniki v ramci $kol v daném
regionu, maji proto omezené ¢asové moznosti a zdroje poskytovat poradenstvi a vénovat se

jednotlivym détem a jejich rodinam ve vétSim rozsahu.

sksksk

Ackoliv 1 po roce 2000 pietrvaval diiraz na zlepSovani situace souvisejici s autismem
v oblasti vzdélavani a diagnostiky, jako tomu bylo v 90. letech, postupné se odborna
specializace na autismus rozvijela také v dalSich oborech. Povédomi o autismu se postupné

zacalo rozSifovat 1 mezi psychology, détskymi psychology a détskymi psychiatry. Zaroven
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se specializace na autismus rozvijela i v ramci 1ékatskych pracovist. Nejvyraznéjsi reputaci
specializovaného 1€katského pracovisté na autismus si vybudovala Détska psychiatricka
klinika FN Motol, ktera se zaméiovala na diagnostiku déti s autismem. Jeji pfednosta
prof. Michal Hrdlicka je autorem nékolika odbornych publikaci o autismu [Hrdlicka —
Komarek 2004, Hrdlicka — Dudova — Beranova et al. 2005]. Na autismus se postupné
CasteCn¢ zamefovala i dalsi 1ékarska pracovisté, naptiklad oddéleni Deétské neurologie
ve Fakultni nemocnici v Brne.

Také v tomto obdobi pfi rozvoji odborné specializace byla diilezita interdisciplinarita
a interakce odbornikl s rodici, jako tomu bylo v predchozi dekadé. Pfednostka oddéleni
Detske neurologie ve Fakultni nemocnici v Brné doc. Hana Oslejskova v rozhovoru popsala
pocatky specializace této kliniky na diagnostiku autismu, k nimz dochéazelo na sklonku
90. let. Na tomto ptikladu je patrnd interdisciplinarita odbornosti spojené s autismem. Ke
specializaci tohoto neurologického pracovisté na autismus nedoSlo primarn¢ na zakladé
vyvojovych trendl v ramci neurologie, ale jeji iniciovani souviselo s vyvojem specializace
na PAS v ramci specialni pedagogiky. Jak je popsano vyse, rozvoj specializace na autismus
v ramci specidlni pedagogiky byl propojen s rodi€ovskymi iniciativami, coz platilo takeé
konkrétn€¢ pro rozvoj vtéto oblasti v Brné. Doc. OslejSkova uvedla: Specialni
pedagogika MU Brno vyvijela tlak na tehdejsiho prednostu, abychom se zde na klinice
autismem zacali zabyvat. V CR diagnostickd centra chybéla. On to odmitl. Specidlni
pedagozka  Mgr. Zampachovi pak  kontaktovala ~mé. Nasledné jsme  se
s psycholozkou PhDr. Zuzanou Makovskou autismem zacaly zabyvat. Vytvorily jsme si
schéma neurologického vySetreni a metodiku psychologického testovani. Organizovaly jsme
diagnostické hospitalizace vietne psychologického vysetieni. Nase klinika se stala prvnim
systematickym diagnostickym centrem v CR. Dnes to délame uz pres 15 let. Mdame v databdzi
vice nez 750 pacientii, kterym jsme diagnostikovali autismus. [O., H.: 4. 12. 2014]

Dalsi oblast, ve které¢ se specializace na autismus zacala rozvijet praveé po roce 2000,
predstavuji socialni sluzby. Na tuto oblast se postupné stile vice soustfedila pozornost
aktivistll usilujicich o zmény v piistupu k lidem s autismem v Ceské republice. Mnozi
Gicastnici vyzkumu, stejné jako jini aktéfi, ktefi v Ceské republice vefejné vystupuji na
obranu prav azajmi lidi s autismem, 1 v soucasnosti upozoriuji na to, Ze nabidka
a dostupnost specializovanych socidlnich sluzeb je nedostatecnd a piedstavuje jeden
Trestdk — Tresndakova — Skoch 2017; Viadni vybor pro zdravoné postizené obcany 2016].

K rozvoji specializovanych socidlnich sluzeb pro lidi s autismem zacalo v Ceské republice
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dochazet az po roce 2000. Tento rozvoj vSak byl pozvolny, v prvni dekad¢ teprve dochézelo
k nakro€eni timto smérem, k vyraznéjSimu rozvoji dochazi az v nésledujicim desetileti.
Existujici odbornici a odbornice na autismus, ktefi se etablovali v 90. letech, se
v nasledujicich dvou dekadach dale profilovali, postupné se vSak objevovali i novi, pficemz
se pozvolna rozsifovalo odborné a tematické zaméfeni téchto odborniki. V Ceské republice
se navic postupné prosazovalo vnimani autismu jako spolecenského tématu. Kromég Cisté
odborného diskurzu autismu — napt. medicinského ¢i specialné-pedagogického, se rozvijel
1 vefejny diskurz autismu, v némz nejsilnéji zaznivaly hlasy rodict lidi s PAS, ale i nazory
specialistli, v poslednich letech i1 n€kolika lidi s PAS. S rostouci tendenci zaznivala témata
souvisejici s kazdodennim zivotem a potfebami lidi s PAS a jejich rodin a dochazelo
k roz8ifovani povédomi o nutnosti podpory pro lidi s autismem v riznych konkrétnich
zivotnich situacich (bydleni, hleddni zaméstnéni, partnerské vztahy, volnocasové aktivity
atd.).

Soubézné s vyvojem odbornosti, socialniho aktivismu a diskurzu souvisejiciho
s autismem doglo v prvni dekadé nového stoleti v Ceské republice ke strukturalnim zménam
také pfimo v oblasti socidlnich sluzeb. Tyto zmény usnadnily a umoznily poskytovani sluzeb
pro lidi s PAS. Nejzasadnéjsi zmény piedstavovalo uvedeni Zdkona ¢ 108/2006 Sb.,
o socidlnich sluzbach [Zdakon ¢. 108/2006 Sb.] a zavadéni tzv. Standardii kvality socialnich
sluzeb. Standardy kvality ptedstavuji méftitelné zasady pro poskytovani kvalitni socidlni
sluzby. Od roku 2002 je poskytovatelim sluzeb Ministerstvo prace a socialnich veci (déale
také MPSV) doporucovalo [MPSV 2002a, 2002b]. Od 1. 1. 2007 se Standardy staly
zavaznym pravnim predpisem a jsou obsahem piilohy €. 2 Wyhlasky MPSV ¢. 505/2006 Sb.,
provadeéciho predpisu k zakonu ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach [ Vyhlaska ¢. 505/2006
Sb.]. Pied zavedenim Zdikona ¢ 108/2006 Sh. se v Ceské republice poskytovani socialnich
sluzeb fidilo podle ptedlistopadové legislativy (Zdkon ¢ 100/1988 Sb., o socidlnim
zabezpeceni), kterd pocitala se statem fizenou péci a na uzivatele sluzeb nahliZela jako na
pasivniho pfijemce statniho zabezpeceni [Zdkon ¢. 100/1988 Sb.]. Tato legislativa
rozliSovala pouze nckolik typli socialnich sluzeb (poradenské sluzby, ustavni péci,
pecovatelskou sluzbu, stravovani, kulturni a rekreacni péci). Dominantnim druhem socialni
péce byla ustavni péce, ktera neposkytovala prostor pro individualizované sluzby malému
poctu klient, nerozliSovala Siroké spektrum wuzivateli socidlnich sluzeb a nevedla
k poskytovani sluzeb smétujicich k zaclefiovani uZzivatelt sluzeb do spole¢nosti ¢i k jejich

socialni aktivizaci [Matousek et al. 2007].
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Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach a Provadeci vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.
znamenaly nastaveni novych pravidel pro poskytovani socidlnich sluzeb a novou definici
jejich uzivatelii 1 poskytovateli. Mezi zdsadni body téchto pravnich predpist patiilo
zavedeni Standardii kvality jako zavaznych pravidel pro poskytovatele socialnich sluzeb,
zavedeni pfispévkll na péCi a nastaveni pravidel pro jejich vyplaceni, definovani
ptedpokladti pro vykon povoldni socialniho pracovnika, pracovnika v socidlnich sluzbach
a dalsich Cinnosti v socidlnich sluzbach [ Whidaska ¢. 505/2006 Sb.; Zakon ¢. 108/2006 Sb.].
Vedle vymezeni piedpokladii pro vykon profesi v socialnich sluzbach zakon také uklada
poskytovatelim sluzeb povinnost kazdorocné zabezpecit pro své zaméstnance vzdélani
v minimalnim rozsahu 24 hodin (pro socialni pracovniky a pro pracovniky v socialnich
sluzbach).

Dalsi zésadni ¢asti zdkona je definovani typl socidlnich sluzeb, vymezeni kritérii pro
jejich registraci, inspekci a financovéani. Rada sluzeb uvedenych v tomto zakong, nebyla do
té doby v Ceské legislative oficialné vymezena. Kromé nékterych pobytovych sluzeb byla
v zdkon¢ definovdna fada novych terénnich a ambulantnich socidlnich sluzeb, sluzeb
socialniho poradenstvi a socidlni prevence. Zakon také vymezuje pusobnosti jednotlivych
urovni statni spravy (obce, kraje, obecni a krajské urady, MPSV) pfi zajisStovani a planovani
socialnich sluzeb. Krom¢ téchto a dalSich konkrétnich bodt zdkon symbolizoval dilezitou
zménu v pojeti poskytovani socidlnich sluzeb v zemi. V zakoné je kladen diraz na
individudlni potieby lidi vyuzivajicich socidlni sluzby, diraz na podporu jejich
samostatnosti, aktivniho pfistupu, socialni integrace a zivota v pfirozeném socidlnim
prostiedi. Mezi dal§i zdiraznované hodnoty v zdkoné patii dodrzovani lidskych prav
a dastojnosti cloveka [Whlaska ¢. 505/2006 Sb.; Zakon ¢. 108/2006 Sb.].

Zavedeni Zdkona o socidlnich sluzbach a Vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. znamenalo celou
fadu zmén pro lidi s autismem a jejich rodiny. Pravé v obdobi po roce 2007, kdy nabyly tyto
pfedpisy ucinnost, vznikl nejvétsi pocet na autismus specializovanych organizaci. Lidé
s PAS vtomto obdobi predstavovali nové se tvofici cilovou skupinu pro poskytovani
socialnich sluzeb. Na definovani této cilové skupiny v tomto sektoru se podileli odbornici
na autismus a specializované organizace pracujici na zakladé vysSe definovaného nového
paradigmatu autismu, jez se v Ceské republice rozvijelo od 90. let. Podle tohoto paradigmatu
se PAS vymezuji naptiklad z kategorii mentalniho postiZeni ¢i duSevnich nemoci, navic lidé
s autismem potiebuji individualni pfistup, specializované metody prace a vhodné
uzptisobené prostiedi. Typy sluzeb, které byly nové pravné vymezeny, umoznily snadné&jsi

poskytovani specializované podpory lidem s PAS a jejich rodindm neZ Gstavni péce a dalsi
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sluzby existujici pied touto reformou®’. Tyto sluzby a jejich legislativni vymezeni umoziuji
individualizované nastaveni sluzby, poskytuji prostor pro zohledilovani specifickych potieb
klientl z rozmanitych cilovych skupin. Kromé novych pobytovych sluzeb vznikla i fada
ambulantnich a terénnich sluzeb, které lidem umoznuji zit a rozvijet svlij potencial v jejich
ptirozeném prostedi. Socialni sluzby mohou podle této legislativy poskytovat i neziskové
organizace, coz ulehcilo podminky pro poskytovani socidlnich sluzeb také organizacim
specializovanym na autismus.

Jiz pfed uvedenim zakona nékteré specializované organizace lidem s autismem
poskytovaly socidlni sluzby. Tyto sluzby vSak nebyly legislativné upraveny, neexistovalo
nastaveni pravidel pro jejich registraci, provozovani, financovani, kontrolu a podobné¢.
Zaroven pro n¢ neexistovaly zavedené¢ metody prace, proto jejich poskytovatelé museli
hledat a vyvijet vlastni postupy. Mezi poskytovatele téchto socidlnich sluzeb pro lidi
s autismem pied rokem 2007 pattilo naptiklad sdruzeni Volno v Koling, které poskytovalo
poradenstvi rodinam s détmi s PAS a nasledné respitni (odlehCovaci) sluzby. Organizace
APLA jizni Morava poskytovala napf. osobni asistenci. 4PLA Praha a stiedni Cechy
v obdobi pied rokem 2007 poskytovala naptiklad osobni asistenci, respitni (odlehcovaci)
sluzbu, ranou péci, poradenské sluzby ¢i podporované bydleni. Michaela Provaznikova,
spoluzakladatelka sdruzeni Volno, v rozhovoru uvedla: Zacatky byly zajimave. Méli jsme
Jjasnou vizi, co chceme délat. Neméli jsme ale na nic finance a prokopdvali jsme si viastni
cesty. Bylo to takové velmi prakticky orientované a v podstate jsme pracovali na zdklade
intuice, na zaklade toho, co si myslime, zZe je dobré. [P, M.: 13. 5. 2014]

Jednim z dalSich dtsledki zdkona o socidlnich sluzbach je vétsi vzdélanost mezi
persondlem organizaci poskytujicich socialni sluZzby. Zaméstnanci museji absolvovat
povinny kazdorocni rozsah vzdélani, vzrostla jejich informovanost o modernich trendech
v oblasti socialnich sluzeb a o specifickych pottebach klientl s riznymi diagnézami, véetné
téch fazenych mezi PAS. Ke vzdélanosti v oblasti PAS v fadach vedeni a personalu zatizeni
poskytujicich socidlni sluzby také ptispél fakt, ze akreditované kurzy mohou poskytovat
1 nestatni neziskové organizace, vcetné téch, jeZ se specializuji na autismus.

Dalsi diileZitou zménu v oblasti socidlnich sluzeb ptedstavovalo postupné proménovani

ustavni péce a silici snahy o deinstitucionalizaci socidlnich sluZzeb. K tomuto vyvoji

7 Mezi tyto sluzby patii naptiklad: osobni asistence, odlehovaci (respitni) péce, rand péce, odborné
poradenstvi, socialni rehabilitace, domovy se zvlastnim rezimem (vhodné napifiklad pro lidi s PAS
a tzv. problémovym chovanim), podpora samostatného bydleni, chranéné bydleni, denni stacionafr, socialn¢
aktivizacni sluzby atd.
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ptispivaly $irsi politicko-spolecenské zmény, kdy se ¢eska spolecnost po roce 1989 zacinala
orientovat na vyvoj bézny v zapadnich zemich, a to jak v politice, tak v riznych specifickych
oblastech organizace spolecnosti, véetné sektoru socidlnich sluzeb. Deinstitucionalizace
socialni péce se v zdpadnich zemich prosazovala jiz od 70. let 20. stoleti [Eyal et al. 2010;
Matousek 2007; MPSV 2003, Wolfensberger 1972]. Krok k odklonu od dominance ustavni
péce a k ptiklonu k jinym typtim socialnich sluzeb ptedstavovalo zavadéni Standardii kvality
socialnich sluzeb a Zakona ¢. 108/2006, o socidlnich sluzbach [Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.;
Zakon ¢. 108/2006 Sb.]. Vroce 2007 se MPSV oficidlné ptihlésilo ke strategii
deinstucionalizace socidlnich sluzeb. Cilem této strategie je nahrazeni (transformace)
ustavni péce socidlnimi sluzbami jiného typu, které jsou ¢loveéku poskytovany v jeho/jejim
ptirozeném prostiedi, a které podporuji jeho/jeji za€lefiovani do spolecnosti a do komunity,

Nekteti lidé, kteti jsou podle soucasnych kritérii fazeni do kategorie PAS, byli pred
nastoupenim téchto zmén v détském veéku oznaceni za ,mentalné retardované®.
Doporucovanym postupem v takové situaci bylo jejich umisténi do ustavni péce [Sineckd
2013]. S postupujicimi spole¢ensko-politickymi zménami v eské spolecnosti po roce 1989,
v jejichz dusledku se ménila i oficidlni socidlni politika a ménil se i spoleCensky ptistup
k lidem s postizenim, tento trend ustupoval a do dominantniho postaveni se dostaval ptistup,
podle n¢hoz je vhodné, aby déti s postizenim vyriistaly v roding. Postupné se navic rozvijelo
1inkluzivni vzdélavani a dal§i mechanismy podporujici integraci lidi s postizenim do
spolecnosti.

Ptesto socidlni sluzby ustavniho typu pretrvavaji v 90. letech, ale i v nasledujicich

ey

dekadach. V téchto zafizenich Ziji 1 lidé s PAS. Podrobné;jsi diagnostickd vySetieni u lidi
zijicich v tstavech nebyla provadéna a naprosté vétSin€ lidi s PAS se nedostavalo podpory
v souladu s dobovym poznanim o préci s lidmi s autismem. Kolektivni zpisob zivota a rezim
orientovany kolem pravidel a moznosti dan¢ho zatizeni, nikoliv kolem individualnich potieb
klientd, je pro fadu lidi sautismem velmi problematicky. Duvodid pro absenci
specializovaného piistupu pro lidi s PAS v tstavech je nékolik. Nékteré z nich svédci
o neuplné etablovanosti konceptu autismu podle nového paradigmatu a ptislusnych instituci
v Ceské republice a v prostiedi socialnich sluzeb. Patii mezi né absence stanoveni diagnézy
¢1 neinformovanost vedeni 1 personalu o PAS a specializovanych metodach préace. Dalsi
davody jsou spiSe provozni a souviseji se strukturdlnim nastavenim socialnich sluzeb v zemi

a s nedostatkem financnich prosttedkl jednotlivych zatfizeni — napt. nizky pocet personélu

v poméru k po¢tu uzivatelt sluzeb. Pfi nedostateném poctu persondlu uZzivatelé¢ sluzeb
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obdrzi pouze zékladni péci a to 1 v ptipadé¢ znalosti diagndzy klienta a informovanosti vedeni
a personalu o specializovanych metodach podpory lidi s PAS.

Také v ustavnim prostiedi a v jinych pobytovych zafizenich se vSak oproti popsanému
trendu ve vztahu k autismu objevovaly vyjimky, kdy se néktefi 1lidé s autismem alespon
v urCitém rozsahu setkali se specializovanym pfistupem. K tomuto dochazelo v rostouci
mife spolu stim, jak se vzemi rozvijela v 90. letech a v nasledujicich desetiletich
informovanost o PAS. Postupné se i v zafizenich tohoto typu povédomi o PAS Sitilo
arozvijela se debata o zlepSovani podminek pro lidi s autismem v pobytovych socidlnich
sluzbach. Hynek Jun ptisobi jako terapeut specializujici se na PAS a na problémové chovani.
Kromé terapeutické prace v ramci Ndrodniho ustavu pro autismus — NAUTIS poskytuje
supervize v pobytovych socidlnich sluzbach, kde pom4ha fesit zejména témata souvisejici
s poskytovanim sluzby lidem s PAS ¢i problémovym chovadnim. Ro¢né pracuje piiblizné
s 50 az 60 zatfizenimi. V rozhovoru uvedl nasledujici poznatek o vyvoji situace lidi s PAS
v Domovech pro osoby se zdravotnim postizenim (DOZP) a v dalSich pobytovych socialnich
sluzbéch. Pracovnici pobytovych socialnich sluzeb maji jiz veétsi povédomi o autismu. Pred
10 lety, kdyz jsem kamkoliv prijel na supervizi, nejcastéjsim tématem pro vedeni i persondl
bylo, Ze tam maji nékoho, kdo nikoho neposloucha, nechce se ucastnit aktivit, déla si, co
chce, rozhodi celou skupinu a podobné. Previadal pristup podle uvazovani: ,, kdyby mohl,
tak by chtél, ale on nechce ™. Resili, co to je za ¢lovéka. V soucasné dobé se s timto setkavam
malokdy. Vétsinou uz védi, Ze kdyz ma clovéek autismus, tak se bude ve skupiné chovat jinak
nez ostatni. Chapou, Ze tito lidé nedélaji naschvaly a nejsou problémovi, protoze se jim
zachce. Na supervizich je ted spis poptavka po reseni konkrétnich zpiisobii, jak s temito lidmi
pracovat. [J., H.: 10. 7. 2014]

Lze rozlisit nasledujici tii zékladni typy vyvoje, podle nichZ zacalo dochéazet k zavadéni
specializované  prace slidmi sPAS vrdmci Ustavni péfe: 1)  informovany;
2) intuitivni; 3) strukturalni typ vyvoje. (1) Mezi informovany typ patii napiiklad situace, kdy
vedeni ¢i pracovnici Gstavu disponovali znalostmi o autismu, védéli o nékterych svych klientech,
zetojsoulidé s PAS a nasledné uplatiiovali piistup zaloZzeny na existujicich metodach prace s lidmi
s autismem. Podle dalSiho scénafe tohoto typu mohlo dojit k situaci, kdy personal o autismu
znalosti nemél, n¢ktery z novych klientl vSak obdrZel diagndzu patiici mezi PAS, vedeni zatizeni
nasledné bylo ochotno zajistit vzdélani o autismu pro personal a ndsledné pii poskytovani sluzeb
pro takového klienta uplatiiovat specializovany piistup. Ptipadné externi odbornici pii spolupraci
se zafizenim vysledovali, Ze néktefi klienti Gistavu ziejme jsou autisté, ¢lenové vedeni €1 personal

se nasledné v této oblasti vySkolili a zacali uplatiiovat specializované metody.

113



(2) Ke specializované praci s lidmi s PAS ovSem v nékterych ustavech zacalo dochéazet
1 intuitivne. Mezi tento typ vyvoje patii situace, kdy pracovnici ustavi vysledovali, ze
nektery klient/klientka nebo skupina klientl se vyrazné odliSuji od ostatnich a pfistupy
uplatnované v praci s ostatnimi klienty v jejich pfipadé nefunguji ¢i nejsou vhodné.
Nasledné persondl ve vztahu k témto klientiim hledal specializované zptisoby prace. Ackoliv
tyto metody prace nebyly zalozené na znalosti problematiky PAS, nesly urcité prvky
nekterého z existujicich pristupti k praci s lidmi s PAS.

(3) Tteti typ vyvoje, béhem néhoz dochéazelo a dochazi k zavadéni specializované prace
s lidmi s PAS v ramci zafizeni ustavniho typu, ptredstavuje vyvoj strukturalni. Tento typ
pfimo souvisi s nékterymi strukturdlnimi zménami v oblasti socialnich sluzeb. Pfikladem
muze byt oficidlni strategie MPSV sméfujici k transformaci socialnich sluzeb ustavniho typu
na sluzby jiného typu, tzv. deinstitucionalizace [MPSV 2007; Narodni centrum podpory
transformace socialnich sluzeb 2013]. Privodnim jevem tohoto procesu je zvySena
diferenciace typu klientt (cilovych skupin), specializovanych metod prace a typt socialnach
sluzeb®®. 'V nékterych zafizenich poskytujicich socidlni sluzby dochazi k rozvoji
specializovaného piistupu ke klientiim s PAS pravé v souvislosti s deinstitucionalizaci. Do
tohoto typu vyvoje patii situace, kterou na zaklade svych supervizi v pobytovych socidlnich
sluzbach v rozhovoru popsal Hynek Jan: Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
zacinaji zakladat Domovy se zvlastnim reZimem, které funguji jako samostatné jednotky, kde
jsou lide, kteri nezapadaji mezi ostatni klienty daného DOZP. Pak ale zjistite, Ze z osmi
klientii, které tam maji, ma Sest autismus. Je to logické, protoze se nehodi do velkého DOZP.
Mezi zaméstnanci DOZP jsou taci, kteri chtéji pracovat v DZR. Nasledné se stavaji velmi

dobrymi specialisty na autismus i problémové chovani. [J., H.: 10. 7. 2014]

skoksk

Pro rozvoj odborné specializace na PAS v Ceské republice a pro celkovy tuzemsky vyvoj
spojeny s autismem bylo a stale je klicové pusobeni nestatnich neziskovych organizaci

specializovanych na autismus. Ve vySe uvedeném pojednéani o obdobi 90. let je v tomto textu

58 Gil Eyal a jeho kolegové tento vyvoj, ke kterému v USA a v n&kterych dal$ich zapadnich zemich dochézelo
od 70. let, identifikuji jako klicovy proces v socialni historii autismu. Deinstitucionalizace sluzeb pro lidi
s mentalnim postizenim a pro lidi s duSevnimi onemocnénimi podle téchto autorti vyznamné prispéla k vyvoji
terapii a sluzeb specializovanych na autismus, k vyvoji odbornosti spojené s autismem, ke spolupraci rodict
a odbornikt, k promén¢ kategorie autismu a k nartstu poctu lidi s PAS [Eyal et al. 2010, Eyal 2010, 2013,
Geisler 2016].
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zdiraznovana dulezitost procesti obnovy obcanské spolecnosti arozvoje nestatnich
aneziskovych organizaci, ke kterym v Ceské republice dochazelo ve spojeni
s politicko-spolecenskou transformaci po roce 1989. Ackoliv tato oblast byla diilezita pro
nastup nového paradigmatu autismu v 90. letech, s vyjimkou sdruzeni Autistik vSechny
v soucasnosti pisobici nevladni neziskové organizace specializované na autismus vznikly
az po roce 2000.

Tyto organizace sehraly a hraji dulezitou roli nejen v prosazovani povédomi o tématu
a v hajeni prav a potieb lidi s PAS, ale i ve vyvoji odborného védéni, metod prace a sluzeb
pro lidi sautismem a jejich rodiny. Kromé¢ konkrétnich sluzeb potadaji kurzy pro
profesiondly se zajmem o autismus, organizuji konference, vydavaji literaturu (prekladovou
¢i origindlni, v externich ¢i ve vlastnich nakladatelstvich jako je napt. PASPARTA) a potadaji
vefejné akce na podporu lidi s autismem. Rada téchto organizaci ptisobi jako hlavni centrum
setkavani a ziskavani informaci pro lidi se zdjmem o téma autismu v daném mést¢ ¢i regionu.
Podileji se na hajeni z4jmu lidi s PAS v ramci komunitniho plénovani socialnich sluzeb
a u organizaci statni spravy na regionalni i na celostatni trovni. V disledku téchto aktivit
specializované organizace piispivaly a pfispivaji k Sifeni informaci o autismu a metodach
prace (k rozvoji odbornosti autismu) i v nespecializovanych organizacich (Skoly, 1ékatska
pracovisté atd.) a mezi profesionaly, ktefi nejsou primarné specialisty na tuto problematiku.

Mezi hlavni faktory vzniku neziskovych organizaci specializovanych na autismus
v Ceské republice patii rozvoj laického i odborného védéni o tématu, nartist poétu lidi
s diagndzami fazenymi mezi PAS a rostouci poptavka po specializovanych sluzbéach pro lidi
s autismem. Dulezité byly i strukturdlni promény v ceské spolecnosti, jako naptiklad
rozvijejici se obcanska spolecnost a rostouci vyznam neziskového sektoru nejenom
v reprezentovani zajmu mensSin, ale 1 v poskytovani socidlnich a jinych odbornych sluzeb.

K naristu poctu a vyznamu téchto organizaci také pfispélo postupné nahrazovani
dominantniho spolecenského ptistupu k postiZeni a k lidem s postizenim symbolizovaného
socialni segregaci, ustavni pé¢i, vnimanim lidi s postiZenim jako pasivnich aktérli, o nez se
stard stat, pristupem akcentujicim spoleCenskou integraci téchto lidi, naplhovani jejich
lidskych a obcanskych prav, podporu jejich samostatnosti a aktivni tlohy ve vedeni vlastniho
zivota. Postupné slabnuti dominance ustavni péfe a ptiklon k podpoie ¢loveka v jeho
pfirozeném prostiedi s ohledem na individudlni potieby ptispél k nartistu poptavky po
mensich specializovanych sluzbach s lokéalni ptisobnosti, nasledné pak k rostouci nabidce

téchto sluzeb a k naristu jejich diferenciace (rizné typy sluzeb, ptistupti a metod).
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Pro zakladani a fungovani neziskovych organizaci poskytujicich specializované socialni
sluzby pro lidi s PAS byly vyznamné i vyse diskutované zmény v socialnich sluzbach. Zakon
o socialnich sluzbach (¢. 108/2006 Sb.) znamenal vymezeni pravidel pro registraci a provoz
konkrétnich typt socidlnich sluzeb [Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.; Zdakon ¢. 108/2006 Sb.]. Po
jeho zavedeni doslo k nartstu poc¢tu organizaci poskytujicich odborné sluzby pro lidi s PAS.
Nevladni neziskové organizace specializované na autismus nejCastéji nabizeji odborné
sluzby pravé zoblasti socidlnich sluzeb, dale pak naptiklad specidlni pedagogiky
propojovani a kooperaci odbornikil a sluzeb z jednotlivych disciplin.

Podle zptsobu vzniku lze rozlisit tfi typy na autismus specializovanych neziskovych
organizaci: 1) organizace zalozZené rodici; 2) organizace zalozené odborniky; 3) organizace
puvodné specializované na jinou cilovou skupinu. (1) Nejpocetnéjsi kategorii tvofi
organizace zalozZené rodici. Nékteré rodicovské organizace zpocatku fungovaly predevsim
na bazi setkavani rodict a jejich déti, pfipadné se zamétovaly na vetejné hajeni prav lidi
s autismem, $ifeni osvéty o PAS, a7 nasledné& zacaly poskytovat i odborné sluzby>’. Jiné
rodi¢ovské organizace vznikly pfimo se zamérem spolupracovat se socidlnimi pracovniky,
specialnimi pedagogy, psychology a dalSimi odborniky a poskytovat konkrétni odborné
sluzby.

VétSina neziskovych organizaci, které zalozili rodice a které poskytuji odborné sluzby,
vznikla jako reakce na osobni zkuSenost rodi¢li s nedostatkem sluzeb a podpory pro lidi
s autismem a jejich rodiny ve mésté ¢i regionu, kde ziji (viz kapitolu Rodice jako hybatelé
vyvoje). Zaméteni organizaci vzhledem k této osobni motivaci €asto odrazi potieby déti
danych rodici. Nektefi rodice tak napiiklad Celili potiZim pii hledani vhodné pobytové
socialni sluzby pro své déti, proto zaloZili zafizeni poskytujici tento typ sluzby. SdruZeni
Autistik Miroslavy Jelinkové, které kromé své dosavadni ¢innosti popsané vyse, v roce 2009
zrealizovalo projekt chranéného bydleni pro dospélé klienty s tzv. nizkofunkénim autismem.
Tuto pobytovou sociélni sluzbu, nazvanou Domecek, provozuje v prazskych Lahovickach
Détské centrum Paprsek. V roce 2004 Ludmila Chwistkova, matka syna s autismem,

spoluzalozila jiz vySe zminéné sdruzeni Jolno v Kolin€, které nejprve poskytovalo

%9 V roce 2000 z iniciativy rodi¢ti vzniklo ostravské sdruzeni Rain Man, které dodnes organizuje aktivity
apravidelna setkavani pro déti a dospivajici s autismem apro jejich rodice. Sdruzeni Rain Man se
nespecializuje na poskytovani odbornych sluzeb, pfesto ma vyznam i pro rozvoj odborné sité. Sdruzeni sehralo
ulohu v rozvoji informovanosti o autismu na Ostravsku a v reprezentovani autismu v tamnim komunitnim
planovani socialnich sluzeb. Jako jedna z prvnich organizaci se zaméfenim vyhradné na tuto problematiku
v Ceské republice slouzilo sdruzeni jako vzor pro nékteré pozdéji vzniklé organizace.
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poradenstvi pro rodiny déti s PAS, nésledné terénni, ambulantni i pobytové respitni
(odlehcovaci) sluzby, socialné aktiviza¢ni a socialné rehabilitacni sluzby [Volno]. Rodice
zeny s autismem v roce 2005 v Hreb¢i u Kladna zalozili komunitni centrum pro osoby
s autismem Vitej, které poskytuje chranéné bydleni a odlehCovaci sluzby [ Vitej].
Rodicovské organizace predstavuji aktivity iniciované zdola a ptisobi predevsim lokalné
v konkrétnim mésté ¢i regionu. Rada znich slouzi jako hlavni platforma k etablovani
a k rozvoji instituci spojenych s autismem v regionech. Patii mezi vysSe definované lokdlni
decentralizované spontanni iniciativy. V roce 2007 rodice divky s autismem zalozili
sdruzeni JAN v Olomouci®. JAN poskytuje ranou pééi, nacviky socialnich dovednosti,
socialni rehabilitaci, volnocasové aktivity a tdbory pro déti s autismem [JAN — Jdeme
autistum naproti].V roce 2010 v Plzni vzniklo sdruzeni ProCit, které poskytuje socidlné
aktivizacéni sluzby pro rodiny s détmi, diagnostiku, poradenské sluzby specialniho pedagoga,
specialné-pedagogickou terapii, nacviky socidlnich dovednosti, vzdélavaci kurzy
a volnocCasové aktivity [ProCit]. Ve stejném roce v Havifové vznikl spolek ADAM, ktery
puvodné fungoval jako platforma k setkévani rodict, postupné zacal potadat osvétové akce
a volnoc€asové aktivity pro déti s PAS a jejich rodiny. SdruZeni ve spolupraci s psychologem
a psychiatrem potada ne€kolik typi terapeutickych skupin na podporu rodin déti s autismem.
Jedna se o skupiny pro rodice, prarodiCe, sourozence, matky a otce déti s PAS [Adam].
V roce 2011 ve Zlin€ vzniklo sdruzeni Za sklem, které od roku 2014 poskytuje odborné
socialni poradenstvi pro rodiny s détmi i pro dospélé s PAS a socidln€ aktiviza¢ni sluzby pro
rodiny s détmi s PAS [Za sklem]. V roce 2013 v Ceskych Bud&jovicich zahajilo ¢innost
Auticentrum — sesterska organizace rodi€ovského spolku Autisté jihu. Auticentrum poskytuje
socialné aktivizaéni sluzby, odlehcovaci (respitni) sluzby a pro lidi s PAS zprostfedkovava
poradenstvi v oblasti sexuality [Autisté jihu;, Auticentrum]. V roce 2015 v Hradci Kralové
vznikla organizace Kresadlo — centrum pomoci lidem s PAS, kterd je registrovanym
poskytovatelem sluzeb socialni rehabilitace a odborného socialniho poradenstvi [Kresadlo].
Specifickou skupinu lokéalné pisobicich organizaci, které zalozili ¢i spoluzalozili rodice
déti s PAS predstavuji organizace, jeZ vznikly jako ¢lenské organizace APLA CR (Asociace
pomahajici lidem s autismem). Tato asociace zaloZzend odborniky zastitovala plsobeni
lokalnich ¢lenskych organizaci. APLA CR patfila do vyse definované kategorie cilenych
a centralné koordinovanych inciativ pii prosazovani instituci autismu v regionech.

V soucasnosti tyto lokalni organizace ptisobi autonomné. APLA Jizni Morava, od roku 2017

60 Sdruzeni JAN se vyvinulo z iniciativy V sobé, kterou v roce 2003 v Olomouci zaloZili manZzelé Jandekovi.
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Paspoint z.u., poskytuje sluzby v oblasti rané péce, socidln¢ aktivizacni sluzby pro rodiny
s détmi, socialni rehabilitaci a osobni asistenci. Organizace také pofada volnocasové aktivity
pro lidi s PAS a akreditované kurzy pro odborniky z riiznych profesi a pro dalsi zajemce
o tuto problematiku [Paspoint]. APLA Vysocina zménila nazev na Integracni centrum Sasov
(ICS) aposkytuje tfi typy socidlnich sluzeb pro déti, dospivajici a dospélé s PAS, ato
odborné socidlni poradenstvi, socialni rehabilitace a denni stacionai. /CS také potrada
akreditované kurzy o PAS a volnoCasové¢ aktivity pro lidi s autismem a jejich rodiny [/CS].
APLA Jizni Cechy sidlici v Tabofe poskytuje socialni aktiviza¢ni sluzby, ranou péci
a odleh&ovaci sluzby. Organizace také porada vzdélavaci kurzy a osvétové akce [APLA JC].
APLA Severni Cechy sidlici v Usti nad Labem se vénuje predev§im setkavani rodi¢t déti
s PAS a poskytovani informaci [APLA SC].

Kromé¢ lokalniho plsobeni se néktefi rodie a nékteré rodicovské organizace podilely
a podileji 1 na aktivitach s celostatni ptisobnosti. Blize se témto aktivitdm vénuje kapitola
Rodice jako hybatelé vyvoje. Kromé sdruzeni Autistik se jedna ptredevsim o platformu Nadeéje
pro autismus, jejimiz Cleny jsou 1 nékteré vyse uvedené lokalné€ plisobici organizace. Tato
platforma se soustfedi na vyjedndvani o zménach spojenych s autismem u instituci statni
spravy. Na zakladé ¢innosti platformy vznikla naptilad Odborna skupina Viadniho vyboru
pro zdravotné postizené obcany pro koncepcni reSeni problematiky Zivota osob s PAS.
O systémové zmény v piistupu k autismu v Ceské republice (zejména v oblasti socialnich
sluZeb) a 0 medializaci problematiky usiluje také rodi€ovsky spolek Nadéje pro déti upliku
(viz kapitolu Rodice jako hybatelé vyvoje).

(2) Druhy typ neziskovych organizaci predstavuji organizace zalozené odborniky. Mezi
tento typ patii nejvétsi a jedna z nejdéle plisobicich organizaci specializovanych na autismus
NAUTIS — Narodni tistav pro autismus (dtive APLA Praha a stiedni Cechy), ktera vznikla
z inciativy odbornikli a dodnes je koncipovana jako odborna organizace [NAUTIS]. V roce
2003 psycholozka Katefina Thorova spolu se specialni pedagozkou Vérou Cadilovou
a psychoterapeutem Hynkem Jinem zaloZili APLA Praha a stiedni Cechy (od roku 2015
Nérodni ustav pro autismus — NAUTIS)%!.

Cinnost a zaméfeni této organizace ilustruje vnimani PAS a potieb lidi s PAS jako
komplexni problematiky. To se projevuje naptiklad v multidisciplinarité organizace,
poskytovanim rozmanitych sluzeb nebo zaméfenim na klienty sriznymi potiebami

a z ruznych vékovych kategorii. V soucasné dobé NAUTIS poskytuje nasledujici sluzby:

6! Jednalo se o ¢lenskou organizaci asociace APLA CR, kterou Katefina Thorova zalozila v roce 2000 spolu se
specialnimi pedagogy Zuzanou Zampachovou a Martinem Polanskym.
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diagnostiku, terapeutick¢ sluzby, domov se zvlaStnim rezimem pro klienty s PAS
a tzv. problémovym chovdnim, socidlni rehabilitaci, ranou péci, nacviky socialnich
dovednosti, odborné¢ poradenstvi, specialné¢ pedagogické centrum, osobni asistence,
odlehcovaci sluzby, chranéné bydleni, letni tdbory a zajmové aktivity. Zaroven realizuje fadu
tematickych projektii a organizuje ¢&i zastituje osvétové akce®’. NAUTIS porada odborné
kurzy pro profesionaly z riznych obort, pro rodic¢e a dalsi zdjemce o problematiku PAS.
V ramci NAUTIS téz vzniklo nakladatelstvi PASPARTA, jez funguje jako socialni podnik
zamestnavajici lidi s PAS, a které vydava publikace souvisejici s PAS a publikace z oblasti
psychologie, specidlni pedagogiky a dalSich oblasti. NAUTIS je clenem mezinarodni
organizace Autism-Europe®, U&astni se mezindrodnich konferenci a dalsich aktivit
slouZzicich ke sdileni informaci mezi organizacemi a odborniky z riiznych zemi [NAUTIS].

Dalsi neziskové organizace, které byly zalozeny odborniky, poskytuji predevsim
terapeutické sluzby zaloZzené na behaviordlnim pfistupu. Specializované terapeutické
pristupy predstavuji vyznamnou ¢ast odbornosti spojené s autismem, podrobnéji se jim
vénuji nize v této kapitole. Psychoterapeutka Lucie Kolibalova v roce 2012 v Praze zalozila
centrum terapeutické péce o déti s autismem a poruchami chovéani Aut-Centrum. Kolibalova
diive puasobila jako terapeutka ABA (aplikované behavioralni analyzy) v USA
av Aut-Centru pti praci s détmi s PAS uplatiluje pravé tento terapeuticky pfistup
[Aut-Centrum]. Ve stejném roce v Praze zaloZila specialni pedagozka a terapeutka Romana
Straussova Centrum terapie autismu — C)T)A4). Centrum se zamétuje na terapeutickou praci
s détmi s autismem, pii¢emz klade diiraz na praci s celou rodinou ditéte. Straussova vyvinula
vlastni terapeuticky ptistup pro praci s détmi s autismem Open Therapy of Autism (O.T.A.),
ve kterém Skoli dalsi odborniky a zafizeni posytujici sluzby lidem s PAS [Centrum terapie
autismu — C)T)A)]. V roce 2017 vznikla organizace ABA centrum poskytujici terapeutické
sluzby zaloZené na aplikované behavioralni analyze [4BA centrum].

(3) Treti typ neziskovych organizaci specializujicich se na poskytovani odbornych
sluzeb pro lidi s autismem ptedstavuji organizace puvodné specializované na jinou cilovou
skupinu. Poskytovatelé sluzeb pro jiné cilové skupiny ve svém regionu vysledovali
nedostate¢né pokryti poptavky po specializovanych sluzbach pro lidi s PAS — které jiz jinde

existovaly jako etablovand oblast odbornosti. Nasledné se rozhodli na tuto oblast také

62 Mezi tyto aktivity patii napiiklad kazdoro¢ni mulizanrovy festival NAUTIS fest; kampat Porozumét autismu;
divadelni spolek DramAS., ktery tvoti herci s PAS, kteii se podili na tvorb¢ inscenaci; udileni cen APLAUS
(uréenych pro jednotlivce a skupiny pfispivajici ke zlepSeni zivotnich podminek pro lidi s PAS).

3 0d roku 2010 je NAUTIS v ramci Autism-Europe stilym Elenem s plnymi pravy a od roku 2012 ¢lenem
spravni rady.
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s autismem, ktefi se specializovanych sluzeb dozadovali. N€které¢ organizace pattici do této
kategorie pokracovaly v poskytovani svych ptivodnich sluzeb a kromé nich poskytuji také
sluzby specializované na autismus. Kupfikadu pardubické Rodinné integracni centrum
ziddilo Centrum pro autismus z PASti®, v jehoz ramci poskytuje pro lidi s PAS a jejich
rodiny ranou péci, socidlni rehabilitaci, socidlné aktivizacni sluzby a vzdélavaci kurzy
[Rodinné integracni centrum]. Na zaklad¢ podobného modelu sluzby pro lidi s PAS a jejich
rodiny zacalo poskytovat také liberecké Centrum pro podporu rodiny a ditéte — Lira, které
poskytuje socidln¢ aktivizacni sluzby pro déti s PAS a ranou péci (kromé déti s PAS i pro
jiné cilové skupiny) [Lira]. Diakonie Zdpad pusobici v Plzeiiském kraji provozuje
pobytovou sluzbu Domov Radost v Merkliné (DOZP) pro dospél¢ klienty s PAS. Jedna se
ojedno zmala pobytovych zafizeni v CR, které piijima iklienty stzv. problémovym
chovanim a agresivnim chovanim [Diakonie Zapad; Domov Radost]. Specializované sluzby
pro lidi s PAS poskytuji i néktera dalsi zatizeni Diakonie.

Vramci tohoto tfettho typu lze sledovat také organizace, které v souvislosti se
specializaci na PAS zcela zménily své zaméfeni. Toto plati v ptipadé ostravské organizace
Mikasa. Mikasa zahajila svou ¢innost v roce 2009 a ptivodné se zaméfovala na klienty
s mentalnim postizenim. Od roku 2013 poskytuje sluzby pro lidi s PAS®. Nejprve se jednalo
o denni stacionaf pro dospivajici a dospélé osoby s autismem a s poruchami chovani,
nasledné organizace zacala poskytovat i socidlni rehabilitaci pro klienty s Aspergerovym
syndromem a ,,vysokofunkénim* autismem star$i 7 let a aktivizacni a motivacni programy
pro osoby s autismem starsi 16 let. Mikasa také pti ptileZitosti mezindrodniho dne autismu

pofada v Ostravé mezioborovou konferenci o tématu [ Mikasa].

%4 Tato situace je na internetovych strankach centra popsana nasledovné: ,,Diky svému puisobeni v komunité
rodin s détmi se specifickymi potiebami zacali pracovnici RIC pocitovat, ze v jejich okoli chybi odborné
specializované sluzby pro déti s poruchami autistického spektra a jejich rodiny. RIC proto od 1. 1. 2012 zfidilo
registrovanou socialni sluzbu — Socialn¢ aktivizacni sluzby (SAS) pro rodiny s détmi s PAS. (...) Vzhledem
k zajmu o tuto sluzbu a velkému poctu cekateld, byla od 1. 1. 2015 registrovana nova sluzba — Rana péce pro
rodiny s détmi s PAS. (...) Od ledna roku 2017 poskytuje RIC tfeti registrovanou socialni sluzbu dle zakona
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéch, a to Socidlni rehabilitaci pro dosp€lé osoby s poruchami autistického
spektra.” [Rodinné a integracni centrum: Poslani a historie RIC]

65 Spoluzakladatel Mikasy Michal Panacek v rozhovoru popsal, jak se organizace zacala na PAS specializovat:
Piivodné jsme poskytovali sluzby klientiim s mentalnim postizenim. V roce 2012 jsme uvazovali o tom, kam dal
smérovat nasi organizaci. V té dobé se na nas zacalo obracet stale vice dospélych klientii s PAS's tim, Ze nemaji
kam jit a ze by potiebovali néjakou péci. Tato poptavka byla intenzivni. Ackoliv jsme se piivodné specializovali
na jiné cilové skupiny, nové jsme se zamérili pravé na dospélé klienty s PAS a této problematice se nyni naplno
vénujeme [P, M.: 9. 4. 2015].
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Diilezitou soucast odbornosti spojené s autismem predstavuji specializované metody
a terapeutické pfristupy. Celosvétoveé vzniklo velké mnozstvi specializovanych piistupt,
které jsou vyuzivany pii podpote lidi s autismem. Podrobny popis téchto terapii a dalSich
pfistupi k autismu neni cilem tohoto textu. Jejich popis 1ze dohledat napt. v knize Katefiny
Thorové Poruchy autistického spektra [Thorova 2006], v rozséhlé piirucce International
Handbook of Autism and Pervasive Developmental Disorders [ Matson — Sturmey 2011] nebo
v dokumentech britského Narodniho institutu pro kvalitu ve zdravotnictvi a v socialnich
sluzbach, National Institute for Health and Care Excellence — NICE [NICE 2012, 2013].

Vétsina piistupli aspiruje na upraveni jevlu a projevi, které jsou v kontextu zivota
daného cloveéka vyhodnoceny jako problematické (potize pii komunikaci a pfi orientaci
v socialnich situacich, pfilisnd senzoricka stimulace, sebeposkozovani, agresivita, repetitivni
chovani atd.). K tomu jsou uplatiiovany naptiklad upravy prostedi, v némz dany ¢lovek Zije,
upravy pfistupu jeho blizkych, behavioralni ¢i komunikacni intervence. Existuji ovSem
1 ptistupy, které slibuji ,,vyléceni“ ¢i ,,odstranéni autismu. Tyto pfistupy jsou mnohymi
odborniky a organizacemi povazovany za problematické, jelikoz autismus podle
dominantniho pfistupu neni povazovan za vylécitelny. Pristupy slibujici 1é¢bu nejsou podle
jejich kritikii zalozeny na vyzkumu, nejsou védecky ovéfené (,,evidence-based*). Dalsi linie
kritiky vii€i témto piistuplim vychazi zevnitt autistické komunity. Vyraznég ptibyva lidi, kteti
se sami identifikuji jako autisté, autismus vnimaji jako soucast své osobnosti, pokusy
autismus vyléc€it €1 odstranit proto povazuji za urdzlivé a za snahu o potlaceni jejich zptisobu
prozivani svéta, ktery se lisi od uméle definované normality [Broderick — Ne’eman 2008;
McGrath 2017, Parsloe 2015].

Zakladni pfistupy lze rozliSit na behavioralni, které se snazi upravit chovani, které je
vyhodnoceno jako deficitni, nezadouci ¢i problémové (samotnym ¢lovékem s autismem,
jeho okolim nebo odbornikem); pristupy orientované na komunikaci — metody alternativni
komunikace atd.; interaktivni ptistupy; vzdélavaci a biomedicinské ptistupy [Matson —
Sturmey 2011; NICE 2012, 2013; Richman 2008; Thorova 2006]. NejrozsifenejSim
ptistupem v Ceské republice je strukturované uéeni, program TEACCH ¢&i nékteré jeho
elementy. Strukturované uéeni v Ceské republice za¢inalo byt vyuZzivano od za¢atku 90. let,
kdy svou €innost zah4jily prvni Skolni tfidy specializované na autismus a propagovalo jej
sdruzeni Autistik. Metody strukturovaného uceni jsou vyuzivany jak ve specializovanych

ttidach pro déti s autismem, tak v ramci prace velké ¢asti specializovanych organizaci. Prvky
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strukturovaného uceni navic pii vychové déti svych s autismem uplatituje itada rodict
v domacim prostfedi. Organizace NAUTIS poskytuje terapeutické sluzby vyuzivajici
zejména kognitivné behavioralni terapii (KBT), ato jak klientim v détském véku, tak
dospélym. Rada odbornikii a organizaci vyuZiva pii praci s lidmi s PAS ingkteré dalsi
podpirné terapeutické pristupy, jako jsou muzikoterapie, arteterapie, canisterapie,
hipoterapie. Zejména s lidmi, ktefi neovladaji verbalni komunikaci ¢i u malych déti, jsou
uplatnovany metody alternativni komunikace, jako naptiklad VOKS — Vyménny obrazkovy
komunikacni system (PECS — Picture Exchange Communication System). Specialni
pedagozka a terapeutka Romana Straussova vyvinula vlastni terapeuticky piistup O.T.A.
Open Therapy of Autism, ktery aplikuje Centrum terapie Autismu — C)T)A), jenz zalozila.
Straussova v pouzivani této metody Skoli dalSi odborniky a pracovisté [Centrum terapie
autismu — C)T)A)].

V soudasné dobé se v Ceské republice za¢ina prosazovat diiraz na rozvoj pouzivani
a dostupnosti aplikované behavioralni terapie (dale téz ABA). Tato metoda se v zahranici
v praci s lidmi s autismem pouziva od poloviny 60. let a patfi mezi dominantni terapeutické
ptistupy pro tuto cilovou skupinu. V roce 2008 vydalo nakladatelstvi Portal knihu Shiry
Richman Vychova déti s autismem. aplikovanda behaviordlni analyza, kterou pielozila
Miroslava Jelinkovd [Richman 2008]. Donedavna viak v Ceské republice nepisobil
odbornik s vycvikem v této metod€. Od roku 2012 metodu praktikuje Lucie Kolibalova pii
préci s détmi v prazském Aut-centru, které zalozila. Kolibalova pfedtim plisobila jako ABA
terapeutka ve Spojenych statech. Ve strategickém dokumentu Viddniho vyboru pro
zdravotné postizené obcany Podnét k reSeni situace Zivota osob s poruchou autistického
spektra a jejich rodin bylo nedostate¢né uplatilovani 4BA4 oznaceno za jeden z kli¢ovych
nedostatkil v existujicich podminkach pro lidi s PAS v Ceské republice. Podporani této
metody (a kognitivné behavioralni terapie) bylo v tomto dokumentu vytyceno jako jeden
z cilt pro zlepseni této situace [ Viddni vybor pro zdravoné postizené obcany 2016]. Jednim
ze stanovenych cili bylo jednani s pojistovnami o moznosti hrazeni ABA a KBT ze
zdravotniho pojisténi, dalSim cilem bylo vytvofeni podminek pro vznik postgradualniho
vzdélani v ABA terapii (oba cile v gesci Ministerstva zdravotnictvi) [tamtéz].

Institucionalni meznik v prosazovani aplikované behavioralni analyzy jako kli¢ového
terapeutického piistupu k autismu piedstavuje zalozeni Ceské odborné spolecnosti
Aplikované behavioralni analyzy v roce 2015. Tato spolecnost si vytyc€ila za cil podporu
vzdelavani certifikovanych terpaeuti ABA a aplikaci této teraputické metody do praxe

v Ceské republice [Ceskd odbornd spolecnost Aplikované behaviordlni analyzy). Na zakladé
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¢innosti této odborné spole¢nosti byl na Pedagogicke fakulte Masarykovy univerzity v Brné
ustaven postgradualni vzdélavaci program Aplikovand behaviordlni terapie, ktery je
vyucovan od zimniho semestru 2017. Spolecnost zaroven podporuje a zprostredkovava
vzdélani ¢eskych odbornikii na aplikovanou behavioralni terapii na Queen s University of
Belfast. Absolventi obou vycvikil se stanou akreditovanymi terapeuty ABA dle americké
spoleénosti Behavior Analysis Certification Board (BACB). Na zakladé podpory Ceské
odborné spolecnosti Aplikované behavioralni analyzy vznikla organizace ABA centrum,
které poskytuje aplikovanou behavioralni analyzu [ABA centrum].

Vyse zminéné behaviordlni terapie (zejména KBT a ABA), metody zalozené na
strukturovaném uceni a metody alternativni komunikace (napt. VOKS) v Ceské republice
pfedstavuji dominantni ,,mainstreamové® zpusoby intervence v podpoie lidi s autismem.
Jsou uplatiiované ve specialnim Skolstvi, v centrech rané péce, v rdmci teraputickych center
nebo pii poskytovani socialnich sluzeb, jako jsou socidlni poradenstvi, nacviky socianich
dovednosti, pobytové a odlehdovaci socialni sluzby. Vedle t&chto piistupt, v Ceské
republice existuji ptistupy, které jsou povazované za alternativni. Vic¢i nékterym z nich se
vlivni ¢esti odbornici ohrazuji a oznacuji je za védecky nepodlozené, v nékterych ptipadech
pfimo za nezadouci. Mezi takové metody patii naptiklad terapie pevnym objetim, jejimz
zakladem je kompenzace nedostatku citového projevu ditéte intenzivnim fyzickym
kontaktem (pevnym objetim, drzenim), zpravidla mezi ditétem s autismem a jeho rodicem.
Mezi dal$i alternativni ptistupy patii tepeuticky program Son-Rise. Vyvinuli jej Barry
N. a Samahria N. Kaufman z USA, jejichz syn Raun byl v détstvi povazovan za
nizkofunkéniho autistu, pozdéji u ného piiznaky autismu vymizely. V Ceské republice vysla
kniha Rauna Kaufmana Prulom v autismu: prevratna metoda, kterda pomohla rodinam na
celém svété [Kaufiman 2016]. V Ceské republice ptisobi Son-Rise terapeutka Linda
Cecavova.

Vyznamny aspekt problematiky autismu v Ceské republice predstavuje také uvadéni
odhadti poétu lidi s autismem. V Ceské republice nebyla provedena z4dnéa epidemiologické
studie zjiSt'ujici pocet lidi s PAS, proto tuzemsti odbornici pracuji s odhady na zakladé
zahrani¢nich studii. Tyto odhady se odvijeji od toho, z jaké zahrani¢ni studie dani odbornici
erpaji. Odhady poétu lidi s PAS v Ceské republice uvadéné ve stejném obdboi se proto
mohou vyrazné liSit. Na zaklad¢ autority odbornikl a organizaci, které je uvadeji, tyto
odhady nabyvaji oficidlni platnost a spolutvaieji realitu tohoto spolecenského fenoménu.
S témito udaji nasledné pracuji média a instituce statni spravy. Ve strategickém dokumentu

Podneét k reseni situace Zivota osob s poruchou autistického spektra a jejich rodin, ktery
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schvalila Vlada Ceské republiky byla absence piesnych udajii o poétu lidi s PAS a dalsich
statistickych idaji byla oznacena jako jedna z kliCovych oblasti, jejiz néprava je nutnym
predpokladem pro zavadéni efektivnich a systematickych opatfeni v zajmu zlepSeni situace
lidi s PAS v zemi®. Ministerstvo zdravotnictvi bylo v dokumentu povéieno provedenim
Setfeni zjiStujicim statistické idaje o lidech s PAS, zavedenim sledovani diagnézy F84, do
niz jsou PAS tazeny, a pravidelnym vyhodnocovanim prevalence PAS [Viadni vybor pro
zdravoné postizené obcany 2016].

Udaje o poétu lidi s PAS slouzi jako legitimizatni néstroj pifi upozoriiovani na
dilezitost tématu autismu, pro fungovani specializovanych organizaci a pfi prosazovani
zmén tykajicich se této problematiky.®’ Jedna se o konkrétni ptiklad socialni konstrukce
autismu, kterd se navic vyviji pfekotnym tempem. Nasledujici pfiklady nékterych téchto
udajii od odbornikil ¢i specializovanych organizaci tento vyvoj ilustruji. Vocilka v knize
Autismus z roku 1996 uvadi vyskyt autismu, ktery oznacuje jako ,,vlastni autismus* 4 az
5déti z 10 000 (0,04-0,05 %), zaroven uvadi odhad vyskytu §ifeji vymezené¢ho autismu
zahrnujici ,,vyvojové potize celkové™ (tato oznaceni vice nespecifikuje) u 10 az 22 déti
z10000 nové narozenych déti (0,1-0,22 %) [Vocilka 1996]. Institut
pedagogicko-psychologického poradenstvi CR v roce 2006 uvadél odhad 20 tisic osob s PAS
v Ceské republice [IPPP 2006: 5]°%. Katefina Thorova v knize Poruchy autistického spektra
z roku 2006 uvadi ,,hruby odhad vyskytu PAS“ na 60 000 obyvatel Ceské republiky [ Thorova
2006: 226]. V dopise ur¢eném piednim ustavnim Cinitelim, ktery uvozuje dokument Popis
situace osob s poruchou autistického spektra a pristupu statu k napliovani jejich prav autoii
uvadégji Cislo 100 000 [Pecernova et al. 2014]. Narodni ustav pro autismus (NAUTIS) na
svych internetovych strankach uvadi odhad poétu lidi s PAS pro Ceskou republiku mezi 100
az 200 tisici (v srpnu 2017)%. Zaroveit uvadi odkaz na studii uvetejnénou v National Health
Statistics Reports — zpravodaji amerického Centra pro kontrolu a prevenci nemoci (Centers

for Disease Control and Prevention, CDC) spadajiciho pod Ministerstvo zdravotnictvi

% Tento dokument, ktery vypracovala Odbornd skupina Viddniho vyboru pro zdravotné postizené obéany pro
koncepcni reseni problematiky Zivota lidi s poruchou autistického spektra, pracuje s odhadem 100 tisic lidi
s PAS [Viadni vybor pro zdravotné postizené obcany 2016).

67 Ostatné i tato prace pouziva odhady odbornikii o vysokém poétu lidi s PAS v Ceské republice jako diikaz
o rozsahu a naléhavosti tématu.

voenr

a systematicka evidence. Dle kvalifikovaného odhadu na zakladé statistiky by v CR mélo byt asi 20 tisic osob
s poruchami autistického spektra (v §ir§im méfitku i s hrani¢nimi ptipady).* [IPPP 2006: 5]

%, Epidemiologické studie uvadéji 1-2 piipady poruch autistického spektra na 100 osob (podle siiky
diagnostickych kritérif). Potencionalné tedy Zije v Ceské republice 100 000—200 000 osob s poruchou
autistického spektra.” [Ndrodni ustav pro autismus).
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a socialnich sluzeb USA — podle niz je prevalence PAS odhadovana na 2,24 % populace
[Zablotski et al. 2015]7°.

skoksk

Tato kapitola piedstavuje, jak se v Ceské republice utvofila a vyvijela odborna
specializace na autismus, a jak se postupné utvofila institucionalni sit’ této odbornosti. Siti
je zde myslena propojenost organizaci, odbornych pracovist’, poskytovatela sluzeb a dalSich
aktérti v nasledujicich oblastech: 1) pfijeti a pouzivani konceptu autismu (¢i PAS); 2) ve
specializaci na cilovou skupinu lidi, ktefi jsou fazeni do kategorie, kterou tento koncept
vymezuje; 3) v interakci plynouci z této sdilené specializace.

Bylo by vSak nepiesné pojednavat o odborné siti autismu, ¢i dokonce o celé skupiné
odborniki, aktivnich rodi¢t a lidi s PAS v Ceské republice jako o jednolitém celku, ktery
sleduje stejné cile a jednotlivi aktéfi pii jejich napliiovani spolupracuji. Je naopak nutné
upozornit na heterogenitu, spletitost vztahli jednotlivych aktérGi a organizaci, existenci
rtiznych piistupti, riiznych cilfl, ale i na existenci tenzi a sporti’’.

Della Porta a Diani v knize o socialnich hnutich upozorniuji na rozmanité identity aktérti
téchto hnuti. ,,V modernich spolecnostech jsou socidlni hnuti ¢asto reprezentovana jako
»postavy® se strategickou schopnosti jednat a zaujimat specifickou kulturni wlohu.
Dusledkem toho jsou vnimdna jako uskupeni s jednotnou a soudrznou identitou. Malo
pozornosti v§ak bylo vénovano slozitym systémtim vztahii mezi jejich aktéry, v disledku
¢ehoz nebyla dostatecné rozpoznana mnohost identit mezi jednotlivymi skupinami téchto
hnuti.“ [Della Porta — Diani 2010: 98]. Tato poznadmka je uZite¢na i ve vztahu k uvazovani
o aktérech, kteii se v Ceské republice vefejné vénuji autismu, a proto je nasledujici ¢ast této
kapitoly vénovéana pravé heterogenité pristupli a systéml vztahli v rdmci odborné sité
autismu, ale 1 v ramci SirSiho souboru aktéra vénujicich se autismu.

Lze vymezit n€kolik hlavnich zdroji této heterogenity, typt odliSnosti, ¢i pifimo trecich

0 Tato studie analyzuje vysledky rozsahlého amerického Ndrodniho prizkumu zdravi (National Health
Interview Survey) za rok 2014. Na zaklad¢ dat tohoto prizkumu z roku 2014 byl uréen odhad prevalence
2,24 %, coz znamena signifikantni nardst oproti datlim stejného prizkumu z let 2011-2013, na zaklad¢ kterych
odhad prevalence PAS ¢inil 1,25 %. Studie poukazuje na vyrazné zmény ve znéni otazky zamétené na PAS
a jejiho umisténi v dotazniku ve vyzkumu v roce 2014 oproti pfedchozim letim a poukazuje na potencialni
vliv, které tato zména mohla mit na skokovy nariist odhadované prevalence PAS [Zablotski et al. 2015].

"l Vyzkumu, na némz je tato dizertace zaloZena, se ucastnila fada odbornikd, rodi¢d, zastupci organizaci a lidi
s PAS. Poskytnutim rozhovorl a otevienym pfistupem projevili divéru a umoznili realizaci vyzkumu.
Z etickych divodi proto v tomto textu nejsou uvedeny vztahy mezi konkrétnimi aktéry spojenymi s tématem
a o heterogenite tohoto prostiedi je zde pojednavano v obecné rovine.
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ploch. Patii mezi n¢: rivalita v rdmci oboru nebo v ramci neziskového sektoru projevujici se
soupetenim o vliv, prestiz, pfipadn¢€ o financovani; odlisny pfistup k autismu: zastavani
odlisnych pfistupt/terapii/vykladii autismu; osobni spory ¢i antipatie; oborové odliSnosti:
nedorozuméni ¢i nedostatek spoluprdce mezi odborniky zriznych profesi plynouci
z odliSnych vychodisek, metod a kanalti komunikace danych obort; odliSnosti souvisejici
s rozmanitosti PAS: reprezentovani z4jmu riznych podskupin této kategorie.

Nekteré spory ¢i odliSnosti mezi jednotlivymi aktéry, ktefi se vénuji autismu maji
obecnéjsi charakter, ktery nesouvisi piimo s tématem PAS. Mohou to byt naptiklad osobni
spory, antipatie nebo rivalita v rdmci neziskového sektoru a profesnich obori. Mezi
neziskovymi organizacemi mize dochazet k soupeteni o prestiz, vliv ¢i finan¢ni prostredky,
k ¢emuz dochazi 1v jinych segmentech tuzemského neziskového sektoru ak podobné
rivalit€¢ mize dochazet také v ramci jednotlivych profesi. Fri¢, Gouli a Vyskocilova oznacili
soupeteni a spory mezi organizacemi za jeden z hlavnich problémut neziskového sektoru
v Ceské republice. ,,Sama podstata, na které spo¢iva existence neziskovych organizaci ve
spole¢nosti, je podryvana destruktivni rivalitou o finan¢ni prosttedky, prestiz a vliv v rdmci
neziskového sektoru, kterd existuje mezi nékterymi organizacemi.” [Fric — Gouli —
Vyskocilova in Zimmer — Priller 2004: 618].

K nedorozuméni ¢i nedostatku spoluprace a komunikace muze dochazet také mezi
odborniky ¢i poskytovateli sluzeb z riznych obort. PAS predstavuji téma, kterym se zabyva
hned né&kolik odbornych disciplin. Pii poskytovani podpory lidem s autismem je ¢asto nutna
dobie fungujici interdisciplinarni spoluprace a provazanost sluzeb. Z divodu rozdilnych
metod ¢i striktné vymezeného pole plsobnosti spolu odbornici z rozdilnych obori
nespolupracuji zcela efektivné. Neziskové organizace jsou v propojovani odbornikli
z riznych obori vice flexibilni, nezli naptiklad Skolské a zdravotnicka zatizeni.

Pti¢iny nékterych dalSich odlisnosti ¢i nedorozuméni mezi jednotlivymi aktéry ¢i jejich
skupinami souvisi pfimo s tématem autismu. VySe byla nastinéna existence celé tfady
specifickych terapeutickych a vzdélavacich metod ¢i ptistupii. Nékteré piistupy se vzajemné
dopliiuji ¢i Castecné prekryvaji. Jiné jsou slucitelné méné, ptipadné se pfimo vzajemné
vylucuji. Zjednodusené lze fici, ze sdileni stejnych ¢i slucitelnych metod a piistupii
k autismu muze fungovat jako sblizovaci prvek. Naopak ptiklon k metodam, které jsou méné
slucitelné mize piedstavovat divod komezené spolupraci ¢i  piimo ke
vzajemnému vymezovani se (Ize hovofit o ideologickych odlisnostech). Kapp,
Gillespie-Lynch, Sherman a Hutman rozliSuji tfi zakladni typy reakci a ptistupt k autismu:

1) eliminacni snahy (elimination): cilem je potlaeni, odstranéni ¢i vyléCeni autismu;
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2) snahy o zlepseni (amelioration): cilem je zlepSeni situace lidi s autismem a jejich rodin;
3) oslavujici pristup (celebration): cilem je uznani a hdjeni autismu jako nedilné soucasti
identity ¢loveéka [Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012]. Toto rozdéleni pozic
v piistupu k autismu je uZiteéné a platné i pro prostiedi Ceské republiky. Definuje obecné
typy chapani autismu, s ¢imz souvisi to, jak o této kategorii lidé uvazuji nebo jakou pouzivaji
terminologii. Rozmanitost odpovidajici této typologii se téz promitd do konkrétnich
terapeutickych metod, pfistupti odbornikii a rodi¢ti, do cilii a sluzeb organizaci nebo do
programi lidi vetejné vystupujicich na podporu lidi s PAS.

V Ceské republice lze sledovat viechny tyto tfi typy pozic ve vztahu k autismu.
Nejrozsitenéj$im je typ druhy — snahy o zlepseni — podle kterého je autismus vniman jako
celozivotni a ,nevylécitelny”, ovSem pomoci vhodnych intervenci lze upravit nékteré
projevy tak, aby dany ¢lovek mohl Zit spokojeny Zivot, mohl naplnit svlij potencial a mohl
se co nejvice zaclenit do spole¢nosti. Mize se jednat o n€kolik typt intervenci — behavioralni
(snaha o upravu n¢kterych projevii chovani, jez jsou vyhodnoceny za problematické, KBT,
ABA aj.), upravy prostfedi a organizace Casu (strukturace), terapeutickéd prace s blizkymi
lidmi daného ¢love€ka (rodiCe, prarodice, sourozenci atd.), vyuzivani metod alternativni
komunikace, vyuzivani sluzeb osobni asistence a asistenta ve Skole. Tuto obecnou pozici lze
sledovat u fady tuzemskych organizaci, véetné té nejvetsi — NAUTIS, stejné tak naptiklad
u Odborné skupiny VVZPO pro koncepcni reSeni problematiky Zivota osob s PAS ¢i
u specializovanych SPC.

Ptistupy, které jsou podle této typologie oznaCovane jako eliminacni snahy, predstavuji
pozici, podle niZ je autismus (nikoliv lidé s autismem) vniman jednozna¢né negativné, jako
nezadouci stav, ktery ¢loveéku a jeho rodin€ ublizuje a ktery je potieba zvratit. Diiraz je
kladen na hledani pficin a zpiisobu 1écby, na eliminaci. S touto pozici se poji rétorika s rysy
medikalizace, patologizace nebo litosti. V ¢eské literatuie 1ze tuto pozici sledovat napiiklad
v knize Extrémni osamelost RUzeny Nesnidalové [Nesnidalova 1973], v knize Anny
Strunecké Premiizeme autismus? [Strunecka 2016]. S vychodiskem, Ze autismus lze
odstranit, pracuje napiiklad terapeuticky program Son-Rise nebo terapie pevného objeti.
Zastanci této pozice jsou Casto kritizovani, Ze u rodi¢i déti s autismem vyvolavaji faleSné
predstavy o ,,vylécCitelnosti autismu” nebo ze jejich metody nejsou védecky dostatecné
ovéfené.

Tteti pozice v ptistupu k autismu — oslavujici pristup — spociva v ptijeti a hdjeni autismu
jako nedilné soucasti identity ¢loveka. Zastanci tohoto ptistupu se ostie vymezuji vici pozici

vySe charakterizované jako eliminacni snahy, odmitaji a kritizuji snahy o ,,vyléceni”,
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odstranéni autismu a s tim spojenou rétoriku, kterd autismus oznacuje za nemoc, poruchu,
ptitéz, potiz ¢i tragédii pro dané¢ho Cloveéka a jeho rodinu. Ackoliv nepopiraji odliSnosti lidi
s autismem oproti tzv. neurotypické populaci ani nékteré vyzvy, které se s autismem poji,
nabadaji k pozitivnimu, nepatologizujicimu ptistupu. Uznavaji nékteré metody podpory lidi
s autismem, které se fadi do vySe pojednané pozice snahy o zlepseni. Zaroven ale odmitaji
a kritizuji rétoriku a postupy, které podle nich usiluji o ,napravu” a o ,ptredélani” lidi
s autismem’2,

Tato pozice je ze zmindnych i typl nejnovéjsi, ato jak v Ceské republice, tak
v zahrani¢i. V nékterych zahrani¢nich zemich (zejména v anglosaském prostiedi)
zaznamenava v poslednich letech vyrazny vzestup [Armstrong 2010; Gobbo — Shmulsky
2016, Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012; Kenny et al. 2016; Ortega 2009,
2017, Savarese — Saverese 2010]. V Ceské republice se ve srovnani se zbyvajicimi dvéma
typy jedna spiSe o okrajovou pozici. Nékteti aktéfi ¢i organizace, jejichZ pojeti autismu patii
spiSe do kategorie snahy o zlepseni, vsak uznéavaji i nékteré rysy této oslavujici pozice.

Zastanci ryzi podoby oslavujiciho pristupu se inspiruji aktivitami zahrani¢nich
sebeobhdjctli, hnutim a konceptem neurodiverzity ¢i zastanci konceptl autism acceptance ¢i
autism rights (nemusi nutné jit o pfejimani této terminologie) a dal$imi aktivitami lidi
s autismem. Vefejné nejaktivnéj§i zastance této pozice je Michal Roskanuk’ ze sdruzeni
Adventor. Dalsi jeji zastanci jsou aktivni zejména na internetu — napf. internetova stranka
Muj autismus [Miij autismus] €1 blogy lidi s autismem [AN antiheroine; Aspie blog;
Nadvesmirné nuly; Pocity a trable holky s AS; Ty autismy, Zrzava holka]. A¢koliv zastanci
ryzi podoby této pozice se etabluji spiSe zfad aktivisti ¢i lidi s autismem, nez z fad
odbornikii, je na mist€¢ mit tento typ reakce na autismus na paméti ipfi pojedndni
o odbornosti autismu, jelikoZ jeho vyznamnym rysem je polemika s etablovanymi
odbornymi pfistupy, institucemi a autoritami. Tato pozice navic v mezinarodnim diskurzu
autismu zaujima stale vyznamnéjsi pozici, v disledku ¢ehoz ptispiva k modifikaci rétoriky

a nékterych postupii odborniki, aktivistll a organizaci, ktefi zaujimaji pozici pattici do

2 Naptiklad tvirci internetové stranky Miij autismus, kterou lze zafadit do této kategorie reakci na autismus,
se v pfedstaveni stranky vyrazné vymezuji vici celé fadé metod ¢i konkrétnich organizaci: ,,Toto je bezpecna
zéna: Zadna APLA — Narodni ustav, Centrum Terapie Autismu, AutCentrum (autismus je jako rakovina?
Ale...), zadné zalehavani autistl, pevné objeti, piivazovani na lizka, pfepalené ceny za nekvalitni sluzby,
podivné neautorské metody, pfeucovani formou ABA, hanlivé vyroky smérem k autistim, jejich schopnostem
a jejich budoucnosti. Zadné vydélavani na rodinach a détech, které se bez vlastniho pfi¢inéni dostaly do tizivé
situace.” [Muyj autismus]

3 Muz s Aspergerovym syndromem, ktery je aktivni v Sifeni osvéty o autismu, pfiblizovani perspektivy lidi
s PAS a v realizaci konkrétnich projekt na podporu autistické komunity. Michal Roskanuk poskytl rozhovor
pro vyzkum, v jehoZ ramci vznikl tento text.
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kategorie snahy o zlepSeni. Vice se témito otdzkami zabyva kapitola Lidé s PAS jako aktéri
v socialni historii autismu.

K odlisSnym pozicim a ke vzijemnému vymezovani se dochdzi také v souvislosti
s typem vazby k tématu autismu (rodice vs. odbornici, lidé s autismem vs. odbornici, lidé
s PAS vs. rodi¢e). Nepochopeni ¢i tenze v nekterych ptipadech souvisi také s heterogenitou
autistického spektra. Nékteti lidé (odbornici, rodice, laici, politici atd.) své chapani autismu
utvareji na zaklad¢ zkuSenosti (osobni nebo zprostiedkované) s lidmi s Aspergerovym
syndromem ¢i tzv. vysokofunkénim autismem. Piedstavy o autismu se u téchto lidi mohou
vyrazné liSit ve srovnani s lidmi, kteti se setkali pouze s tzv. nizkofunkénim autismem
(naptiklad s lidmi, ktefi nemluvi, sebeposkozuji se a potiebuji neptetrzitou péci a podporu).

Dochézi tak naptiklad k situacim, kdy aktéfi ¢i organizace hdjici z4jmy lidi
s tzv. nizkofunkénim autismem a problémovym chovanim jsou obviflovani ze stigmatizace
lidi s vysokofunkénim autismem ¢i Aspergerovym syndromem. K tomuto mtze dochazet
napiiklad pfi upozoriiovani na témata, jako je agresivita, sebeposkozovani a potieba
nepietrzité podpory pro nékteré lidi s autismem. Aktéfi hajici zajmy této skupiny lidi casto
explicitné popisuji jejich problémové projevy tak, aby upozornili na naléhavost situace, v niz
se tito lidé a jejich rodiny Casto nachazeji. Jini lidé s PAS takovéto projevy a s tim souvisejici
potfeby podpory nemaji. Podporu potfebuji naptiklad pii hleddni zaméstnani, pfti
zaclenovani do komunity, pii studiu na vysoké skole ¢i pfi navazovani partnerskych vztahli
[Kapp — Gantman — Laugeson 2011]. Vznikaji pak naptiklad obavy, Ze v disledku hajeni
prvni skupiny mohou byt vSichni lidé s PAS vnimani jako agresivni ¢i nesobéstacni.
Rozdilné predstavy o autismu na zakladé heterogenity kategorie PAS pocituji jako
problematické inéktefi lidé s autismem ¢i s Aspergerovym syndromem. Mlady muz
s Aspergerovym syndromem v této souvislosti v rozhovoru poznamenal: Ja jsem se vzdycky
branil tomu, abych byl oznacovan primo za autistu, protozZe autismus je v ocich lidi spojeny
s riiznymi negativnimi predsudky. Hodné lidi si vybavi lidi, kteri jsou naprosto nesamostatni.
Nechtel jsem patrit do takovéto kategorie. Autismus je Sirokad kategorie a lidé casto nevédi,
co si pod tim predstavit. S AS se oproti tomu identifikuji. Je vaiman jako takova lehci forma
autismu. Také s AS je ale spojovina rada stereotypii [H., S.: 20. 12. 2016].

Naopak vetejné prezentovani autismu, které je v zdjmu lidi s tzv. vysokofunénim
autismem, muizZe byt vnimano v rozporu se z4jmy a potfebami lidi s PAS nizkofunkénim
autismem. Hajeni zajmt lidi s ,,vysokofunkénim® autismem casto klade dlraz na
emancipaci. Nektefi obhdjci a ,,sebeobhdjci této skupiny lidi zdlraziuji, Ze autismus je

soucasti jejich osobnosti a vymezuji se vii¢i snaham meénit projevy, které jsou s autismem
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spojovany, vici snahdm autismus ,,1é¢it“, ,,odstranit® (viz vySe zminénou kategorizaci pozic
v pristupu k autismu — oslavujici vs. eliminacni snahy vs. snahy o zlepseni stavu). S tim se
muZze pojit vymezovani se vici nékterym odbornikiim a rodi¢tim, kteti haji opacny postoj.
Takovato agenda, ktera je legitimni pro urCitou ¢ast lidi s PAS, miize ptsobit proti zajmim
jinych, kteti chtéji ménit své projevy (pfipadné projevy svych déti), jez jsou spojovany
s autismem. Tyto projevy vyhodnocuji jako komplikaci (mlize se jednat o sebeposkozovani,
nevhodné verbalni projevy, agresivitu atd.).

V zahrani¢i je podobna diskuze velice frekventovand (pfedevSim v anglosaskych
zemich), oznacuje se naptiklad vyrazem cure vs. acceptance (lécba vs. prijeti). Na jedné
stran¢ stoji snahy o prevenci, potlaceni a 1é€bu autismu, na druhé strané pak stoji pojeti
autismu jako pfirozeného projevu lidské rozmanitosti. V Ceské republice je ve srovnani
s n€kterymi zemémi tato diskuze v diskurzu autismu spiSe okrajova. Lze ji sledovat spise
implicitng, naptiklad ve zpiisobech pojednavani o autismu u specializovanych organizaci.
V poslednich n¢kolika letech se objevuje i1 v explicitni podobé (viz kapitoly Autismus jako
nova forma socialni identity a Lidé s PAS jako aktéri v socidlni historii autismu).

Navzdory vySe popsanému silicimu vyvoji odborného poznani o autismu a vyvoji
souvisejicich instituci a navzdory aktivitam aktérti a organizaci hajicim a prosazujicim prava
azajmy lidi s PAS, v ¢eské vefejné iodborné diskuzi stale probihaji spory o zdkladni
vymezeni autismu, o pfi¢inach vzniku a rapidniho nartistu poctu lidi s PAS. Ostatné toto je
charakteristické i pro mezindrodni diskurz autismu. Kupfiikladu Chloe Silverman svoji
analyzu socialni historie autismu uzavira poznamkou, Ze 1 dohledna budoucnost se bude nést
ve znameni sporl a vyjednavani o faktech o autismu a o vhodném pfistupu k nému. Lidé
s autismem a jejich rodi¢e budou i nadale Celit rozhodovéani o tom, komu véfit a pro jaka
opatieni se rozhodovat [Silverman 2012].

V Ceské republice Ize sledovat rozdilnou rétoriku, odli§né piistupy a terapie v zavislosti
na vyse popsané odlisné pozice v pristupu k autismu — snahy o eliminaci; snahy o zlepseni
stavu, oslavujici pristup [Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012]. Dale
v diskurzu autismu zaznivaji rizné teorie o vzniku autismu a o pfi¢inach narlstu vyskytu
této diagnodzy. Jedna se naptiklad o teorii o pficinné souvislosti mezi o€kovanim a vznikem
autismu. Tato teorie je roz$ifena 1 v zahrani¢i. AvSak vlivné organizace a autority v utvareni
diskurzu autismu se od ni distancuji a existuje fada studii, které pti¢innou souvislost mezi
]74

ockovanim a autismem vyvraceji [ Taylor — Swerdfeger — Eslick 2014]". Alternativni pojeti

4 Napfiklad vd¢i britskd organizace v oblasti autismu The National Autistic Society ve svém oficidlnim
prohlaSeni uvadi: ,,Pozice NAS je jasnd — neexistuje spojitost mezi autismem a ockovanim (MMR). Tato
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vzniku autismu v ¢eské vefejné debaté prezentuje napiiklad Anna Strunecké ve své knize
Premiizeme autismus?, v niz pti¢iny vzniku autismu a narust vyskytu povazuje za disledek
soucasné¢ho zivotniho stylu [Strunecka 2016]. VétSina z téchto teorii vzniku autismu je
dominujicimi autoritami v diskurzu autismu kritizovana, odmitédna a povazovana za védecky
nepodlozené. Déle se v Ceské oborné i verejné debaté objevuji nazory, ze PAS jsou ,,mdodni*
diagnézou a dochézi k jejich prediagnostikovavani.

Mezi zdroje takovéto mnohosti vykladi autismu patii naptiklad to, ze oproti nékterym
jinym typtim postizeni (napt. Downlv syndrom ¢i télesna postizeni) PAS tvoii kategorii
s nejednoznacnou etiologii. Ackoliv existuji propracované metody diagnostiky a terapii,
vzhledem k nejasnému vymezeni hranic, co je aco neni autismus avzhledem
k nejednoznaé¢nému rozliSovani mezi jednotlivymi formami autismu, diagnostika a podoba
nasledného pfistupu do znaéné miry zavisi na metodach, které dany odbornik/dana
odbornice vyuziva, na jeho/jejich zkuSenostech a pojeti autismu. Definice autismu
a specializovanych pfistupti se navic celosvétove velice rychle vyviji a béhem poslednich
dekad se vysttidalo n¢kolik paradigmat a ptistupt, které proméenily podobu dominantniho
mezinarodniho diskurzu autismu’®. Kazdé z nich implikuje jinou pozici lidi s autismem
a jejich rodin ve spole¢nosti a odlisné ptistupy k diagnostice a k nasledné podpore téchto lidi
[Donvan — Zucker 2016, Fenstein 2010; Chamak 2008, Chamak — Bonniau — Oudaya —
Ehrenberg 2011; Chamak — Bonniau 2013, Eyal et al. 2010; Kapp — Gillespie-Lynch —
Sherman — Hutman 2012; Nadesan 2005, Silberman 2015; Silverman 2012; Waltz 2013].

Nekteré rozdily v odborném chapéani autismu se odvijeji od toho, na zéklad¢ jakych
zdrojii a v jakém obdobi se dani odbornici o autismu dozveédéli ¢i vzdélali a do jaké miry
sleduji vyvoj védéni v oblasti. Nekteti profesiondlové z relevantnich obort, ktefi zahdjili
svou kariéru v oddobi, kdy autismus nebyl v Ceské republice znamy, piipadné pievladal jiny

vyklad autismu, maji vyhrady k vykladim a pfistupiim k autismu, které ptevladaji

spojitost byla obsahlym a systematickym vyzkumem vyvracena, jsme proto piesvédCeni, Ze jiz neni tieba ji
vénovat vice pozornosti a je zbyte¢né vynakladat finan¢ni prosttedky na vyzkum v této oblasti.” [ The National
Autistic Society: Our Position MMR Vaccine)

75 Napi.: psychoanalytické pojeti vnimajici autismus jako raritni détskou poruchu a jako téma piedevsim
psychiatrické; obvinovani rodic¢li a oznaCovani vychovy a rodinného prostredi jako pfiiny autismu; ptistupy
zalozené na behavioralnich intervencich a specializovaném vzdélavani; socialni hnuti rodict lidi s autismem
bojujici za prava a potieby svych déti; rozsifeni kategorie autismu na poruchy autistického spektra; vnimani
autismu jako rezimu chovani, prozivani a komunikace (Ustici napfiklad ve vznik hnuti neurodiverzity); vznik
hnuti sebeobhajcii, ktefi utvareli samostatné skupiny ve vefejném diskurzu autismu (vymezujici se vici
rodi¢tim a odbornikiim), ale také se stali soucasti zavedenych pivodné rodi¢ovskych a odbornych organizaci
[Donvan — Zucker 2016, Fenstein 2010; Chamak 2008, Chamak — Bonniau — Oudaya — Ehrenberg 2011;
Chamak — Bonniau 2013; Eyal et al. 2010; Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012; Nadesan 2005,
Silberman 2015; Silverman 2012; Waltz 2013].
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v soucasnosti. Diky specifickym kulturné-politickym okolnostem koncept autismu zacal
V Ceské republice a v Ceskoslovensku byt uznavan pozdgji nez v nékterych jinych zemich
a v poslednich 25 letech zde doslo k rapidnimu vyvoji toho, jak je tato kategorie vnimana.
Détska psycholozka Ingrid Strobachova, kterd zaroveii pusobi na Ustavu lékaiské etiky
a humanitnich zakladii mediciny 2. LF UK, aktera se na poli détské psychologie pohybovala
jiz pted rokem 1989, popisovala, jak se diive ve své ordinaci jen vyjimecné setkala s détmi
s autismem, jelikoz se jednalo o velmi uzce definovanou kategorii. Pfiblizn¢€ v poslednich
deseti letech zacala vnimat zménu, ktera je v poslednich péti letech intenzivni. Zacalo k ni
dochazet stale vice rodiét, kteii byli piesvédéeni, Ze jejich dité méa autismus. Casto se podle
ni jednalo o déti, které by diive nebyly fazeny do zadné diagnostické kategorie, pfipadné by
byly fazeny mezi mentdlné¢ postizené. V této souvislosti upozornila na potiebu
vyraznéjsiho zpfistupnéni debaty o PAS détskym psychologlim a psychiatriim, jelikoZz
rapidni vyvoj kategorie PAS v poslednich letech proménuje jejich praxi. Déale hovoftila
o nutnosti vyraznéjsi diskuze o diferencialni diagnostice a o hranicich kategorie PAS.
Jednou z dullezitych charakteristik odborné specializace na autismus v Ceské republice
je, ze se jedna o interdisciplinarni oblast, kterd se vyvinula pfedevSim na zakladé piisobeni
socialniho hnuti vedeného rodi¢ovskymi iniciativami a nové etablovanymi odborniky, ktefi
se specializovali piimo na autismus. Az sekundarn€¢ tento vyvoj probihal v ramci
jednotlivych relevantnich oborh (specidlni pedagogika, psychiatrie, psychologie, socidlni
prace atd.). V disledku toho doglo k situaci, kdy se v Ceské republice béhem poslednich
25 let ve stale rostouci mife etablovali odbornici na autismus, vznikaly specializované
organizace, pribyvalo literatury o tématu v ¢eském jazyce, a zaroven celd fada profesionalt
zrelevantnich oborli nemé o kategorii PAS a specializovanych pfistupech detailni
védomosti, piipadné¢ nesdili pfistupy, které jsou v radmci specializovaného diskurzu
souvisejictho s autismem dominantni. Détskd psycholozka Ingrid Strobachova v této
souvislosti v rozhovoru uvedla: Détsti psychologové a detsti psychiatri si nekdy nevedi
s kategorii autismu rady, zejména kolegové z mé generace. Vyvoj souvisejici s autismem,
ktery tu probehl, byl v zasade dobry, sel ale trochu mimo nds. Kdo chtél, tak si o tom néco
precetl. Kdo se s tim tématem setkal ve své ordinaci, tak si hledal cesty jak postupovat.
Obecné situace v ramci téchto oboru ve vztahu k autismu neni idealni. Nékteri praktici jsou

vylozené zdasadné proti soucasnym trendiim v diagnostikovani autismu. [S., L: 21. 9. 2015].

skosksk
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Béhem poslednich 25 let doslo v odborném piistupu k autismu v Ceské republice
k rapidnimu vyvoji. Na pocatku 90. let autismus existoval stile jest¢ jako medicinska
Nesnidalové, zadny z Ceskych odbornikii z relevantnich obor systematicky nevénoval.
V soucasnosti se jedna o etablovanou oblast odborné specializace v fad¢ oborti (specidlni
pedagogika, psychiatrie, psychologie, socidlni sluzby aj.). Etablovani autismu jako
rozmanité sféry odbornosti, vznik a ¢innost organizaci poskytujicich odborné specializované
sluzby, zavadéni odbornych piistupti a terapii autismu do prostiedi CR a rostouci produkce
literatury o PAS (ptvodni i ptekladové) vyrazné prispélo k etablovani konceptu autismu
v zemi.

Rozvoj odborné sité autismu spolecné s aktivitami rodicovskych iniciativ tvofil kli¢ovou
soudast procesu, béhem néhoz se poruchy autistického spektra v Ceské republice vyvinuly
v novou kategorii postizeni a odliSnosti a jako novy institucionalni a konceptudlni prostor.
Prostor, ktery se vydéloval z kategorii mentalniho postizeni, duSevnich nemoci a dfive
nediagnostikovanych a nespecifikovanych zvlastnosti v chovani, proZivani a komunikaci.
Mezi dalsi dalezité soucasti tohoto procesu patiilo takeé to, jak autismus reflektovaly instituce
statni spravy, legislativa a média. Silici etablovani autismu jako pole odbornosti, ptibyvani
odborniki a odbornych organizaci pisobilo v tomto procesu jako legitimizacni efekt.
Potfeba zmén v Zivotnich podminkach pro lidi s autismem v Ceské republice jiz nebyla
akcentovéna a prosazovana ,,pouze‘ aktivnimi rodici, ale usiluji o ni i odbornici z n€kolika
oborti, ktefi rodiCovské védéni zalozené na osobni zkuSenosti doplhuji vice
objektivizovanym védénim a odbornou argumentaci. To pfispiva k nariistu tlaku na organy
statni spravy a promita se to i do medialni reflexe této oblasti, v niZ krom¢ osobnich piib&éht
a odkazii na odborné v&déni ze zahrani¢i, sehravaji kli¢ovou roli ituzemsti odbornici
a organizace. K legitimizaci PAS jako samostatného institucionalniho a konceptudlniho
prostoru vsak stale ptispiva i dynamicky mezinarodni vyvoj reprezentovany intenzivnim
vyzkumem, mnoZstvim a rostoucim vlivem specializovanych odbornych organizaci, tdaji
o rapidné rostouci prevalenci PAS a stile CastéjsSi reprezentaci tématu v médiich a v pop
kultute.

Klicovou roli ve vytvareni tlaku na instituce statni spravy a pii medializaci tématu
autismu (a v dalSich metodach Sifeni povédomi o PAS) stale sehravaji irodice. Aktivity
odbornikii rodiCovské iniciativy v této oblasti nenahradily, ale spiSe doplnily a rozsifily
0jiny typ pusobeni. Zde je na misté pfipomenout vySe piedstavené pojednani Chloe

Silverman o vyznamu koexistence rodi¢ovského a odborného védéni v socidlni historii
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autismu, kdy se oba typy védéni dopliwji [Geisler 2016, Silverman 2012]. V nékterych
ptipadech se tyto typy védéni a aktéri prekryvaji, jelikoz néktéii rodice se zacali autismu
veénovat i profesné. V této souvislosti je uziteCna vySe uvedena typizace aktivizace rodicu
lidi s PAS, kdy Mitzi Waltz definuje tfi role vefejné aktivnich rodict: rodic-obhdjce,
rodic-terapeut (odbornik na vlastni dité) a rodic-vyzkumnik [ Waltz 2013]7°. Jelikoz se rodice
v Ceské republice neangazuji v akademickém vyzkumu autismu, spiSe nez role
rodic-vyzkumnik je pro tuzemské prostiedi adekvatni role rodic¢-odbornik. Rodice-odbornici
maji pii vytvareni tlaku u instituci statni spravy a pii vefejném vystupovani na podporu lidi
s PAS — pti zastavani role rodic-obhdjce — vyhodu, ze mohou pouzivat legitimizaéni strategie
zalozené na své osobni i profesni zkuSenosti. Posledni kapitola tohoto textu, kterd nese nazev
Lidé s PAS jako aktéri v socialni historii autismu, se vénuje tomu, jakou roli v utvareni
diskurzu a v socialni historii autismu sehrali a hraji lidé s autismem. Pfedtim vSak pojedndm
o tom, jak se lidé s touto kategorii, ktera se v Ceské republice etablovala aZ v poslednich
desetiletich, identifikuji, jak se ptisluSnost k této kategorii stava soucasti jejich identity, a jak

je na zakladé predstav o socialni identité autismu kategorizuji ostatni.

76 Podrobnéji je tato typizace pfedstavena v kapitole Rodice jako hybatelé vyvoje.
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Lidé s autismem
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Autismus jako nova forma socialni identity

,ldentita oznacuje to, jak si vykladame, kym jsme, a kym jsou ostatni lidé, a zaroven jak

ostatni lidé chdpou, kym jsou oni a kym ostatni (v€etné nés).* [Jenkins 2008: 5]

Autismus neni pouze diagnostickou kategorii, pfedmétem odborné specializace nebo
kategorii, na zaklad¢ které vznikaji specializované sluzby ¢i osvétové a emancipacni
aktivity. Autismus muZze predstavovat soucast identity Cloveéka [Bagatell 2007, Cooper —
Smith — Russel 2017; Waltz 2003]. Prostfednictvim socidlni identity autismu také lidé
identifikuji a kategorizuji ostatni. Stejn¢ jako to Cini i na zédklad¢ ostatnich forem socialnich
identit, naptiklad téch, jez se poji s narodnostmi, ndbozenstvimi, zivotnimi styly, sexualitou,
povolanimi atd. Nancy Bagatell upozoriiuje na to, ze tradi¢ni nahledy na autismus, které jsou
zalozené na zdiraziovani deficit — napf. potizi se socialni interakci, predstavivosti
a komunikaci apod. — ¢asto vedou k predstaveé, ze utvareni identity pro lidi s autismem
nepiedstavuje dulezité téma. Bagatell vSak zduraznuje, Ze utvaieni identity pro tyto lidi
ptedstavuje velice dilezity a neustale probihajici proces, stejné jako tomu je v ptipadé lidi
bez autismu.

Béhem rozhovort s lidmi s diagnozou pattici mezi PAS pofizenych v ramci vyzkumu
k této dizertani praci témata souvisejici s identitou vyvstavala velmi asto. Ucastnici
vyzkumu napiiklad hovoftili o tom, jakou roli autismus sehrava pii formovani jejich identity,
jak se tyto osobni procesy promitaji do jejich spoleCenského Zivota a spolecenského
postaveni, nebo jak naopak na jejich osobni Zivot pisobi to, jak je identifikuji ostatni a jak
je autismus ve spolecnosti vniman. Tato témata budou pfedmétem této kapitoly. Kli¢ové teze
zde jsou nasledujici: (1) Zpuasob, jak je koncept autismu ve spolecnosti etablovan, chapan
a reprezentovan, ovlivituje identitu lidi, ktefi jsou do této kategorie fazeni nebo se do ni sami
fadi. (2) Jednim z dasledkd procesu prosazovani a nasledného vyvoje konceptu autismu
a's nim souvisejicich instituci v Ceské republice je vznik nové formy socidlni identity —
identity autismu. Stou se mohou lidé identifikovat, na jejim zdkladé¢ mohou také
identifikovat ostatni.

Nejprve v této kapitole pfedstavuji teoreticka vychodiska, s nimiz pii uvazovani
o socialni identit¢ autismu pracuji. Nasleduji dvé podkapitoly, které pfiblizi, jak s timto
tématem souvisi oficidlni diagnostika a diskurz autismu. V téchto podkapitolach jsou

pojednany napftiklad nasledujici otazky: Jak je identita autismu reprezentovana v diskurzu
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autismu? Jak diskurz autismu plsobi na lidi s autismem a ovliviiuje formovani jejich
identity? Jak ud¢€leni oficidlni diagnozy ovlivituje identitu ¢lovéka s autismem? Pii hledani
odpovédi na tuto posledni otdzku budou predstaveny zkuSenosti lidi, kteii byli
diagnostikovani v dospé€losti. Tyto vypovedi priblizuji, jak tito lidé reflektuji formovani
vlastni identity pfed udélenim diagndzy, jak hodnoti okolnosti ud€leni diagnézy a zkusenosti
se zménami, které pro n€ diagnostikovani znamenalo a znamena.

Oblasti diskurzu a diagnostiky poskytuji prostor pro ndzornou ilustraci provazanosti
osobnich a spolecenskych aspektti pfi formovani socidlni identity autismu ve spolecnosti
a pii procesu, kdy se autismus stava soucasti identity ¢lovéka. Jak diskurz, tak diagnostika
autismu jsou socialnimi konstrukty. Zaroven pro lidi s autismem, ale naptiklad i pro jejich
rodice a blizké, predstavuji dilezité faktory, které ve svych disledcich vyrazné ovliviiuji
jejich zivoty, sebepojeti a to, jak je vnimaji ostatni. Ob¢ tato témata také Casto zaznivala
v rozhovorech potizenych v rdmci tohoto vyzkumu. Souvislostem mezi identitou, udélenim
diagnozy a diskurzem autismu v ramci kontextu Ceské republiky se vénuji i Cwierz
a Sedlackova ve svém textu z roku 2010, v némZ z antropologické perspektivy analyzuji
reprezentaci autismu v Ceské republice, a to zejména na specializovanych internetovych
strankach [Cwierz — Sedlackova 2010].

Krom¢ identity autismu ¢i PAS, Ize hovofit io0 samostatné identité ,,Aspergerova
syndromu*, ,,aspergeri ¢i ,,aspikd®, jak se n&kteti lidé oznacuji. Lidé s PAS, ktefi pro tuto
praci poskytli rozhovory, maji pravé diagnézu AS 7. Néktefi z nich se identifikuji s kategorii
autismu (nebo PAS) obecné. Jini se radé¢ji identifikuji jako ,,aspergeti. Termin ,,autismus
vnimaji jako stigmatizacni, jelikoz je podle nich ve spole¢nosti spojovan s charakteristikami,
které v jejich pfipadé nejsou adekvétni. Mlze se jednat naptfiklad o agresivni chovani,
sebeposkozovani, nesamostatnost v oblasti osobni hygieny apod. Mlady muz s AS naptiklad
uvedl: Ja jsem se vidycky branil tomu, abych byl oznacovan primo za autistu, protoze
autismus je v ocich lidi spojeny s ruznymi negativnimi predsudky. Hodné lidi si vybavi lidi,
kteri jsou naprosto nesamostatni. Nechtél jsem patrit do takovéto kategorie. S AS se oproti
tomu identifikuji. [H., S.: 20. 12. 2016]. Mezi jednotlivymi typy identity, které se s autismem
poji, mohou existovat rizné vztahy. Mohou se piekryvat, existovat v urcité hierarchii, ve

vzajemném vymezeni nebo s jistymi odliSnostmi koexistovat. Aniz bych toto ignoroval,

77 Tato diagndza je podle diagnostickych kritérii, které se v Ceské republice pouzivaji (Mezindrodni klasifikace
nemoci, verze 10), fazena mezi Pervazivni vyvojové poruchy (koéd F84) [Svétova zdravotnickd organizace
2014; WHO 2016]. V odborném i bézném diskurzu se misto Pervazivnich vyvojovych poruch pouziva vyraz
Poruchy autistického spektra — viz kapitolu Terminologie [ Thorova 2006].
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budu v ptfedstavovani tématu identity ve spojeni s autismem s ohledem na omezeny rozsah
této prace hovofit o identit¢ autismu jako celku. Diverzita v rdmci této identity nicméné

predstavuje jedno z témat, ktera by si zaslouzila samostatnou pozornost v jiné studii.

ks

Socialni identity jsou zaroven individualni i spolecenské. Kazdy Clovek je jedineény
a projevy souvisejici s autismem jsou v piipad¢ kazdého jednotlivce rtizné. Individualni
vlastnosti a okolnosti jsou podstatné. Zaroven vsak to, co pro ¢lovéka autismus znamena,
zavisi i na tom, jak je autismus ve spolecnosti vykladan a vyobrazovan, jaké ve spojeni s nim
existuji instituce a s jakymi hodnotami se poji. To ovliviiuje i1 zplisob, jak piisluSnost k této
kategorii spoluurcuje postaveni ¢lovéka ve spolecnosti ato, jak k nému/k ni pfistupuji
ostatni [Cwierz — Sedlackova 2010; Nadesan 2005]. Podle Reichera, Spearse a Haslama,
ktefi pojednavaji o socialni identité z perspektivy socidlni psychologie, ptedstavuji socialni
identity jakéasi vedeni, jimiz je spolecnost zavadéna mezi své Cleny. Zdaroven jsou
zhmotnénim spolecnosti upfedeného pletiva uvniti kazdého jedince. Vypovidaji o tom, kym
ve svéte jsme, do jakych kategorii patfime —jaké mame pohlavi, narodnost, povolani, jsme-li
svobodni, jakého jsme vyznani a podobné. OvSem to, co nase prislusnost k t€émto kategoriim
znamena, zdaleka nezalezi pouze na nés [Reicher — Spears — Haslam 2010]. Formovani
identity ¢lovéka je ovliviiovano a spoluutvafeno kulturnimi normami, které se $ifi v rdmci
rodin, skol a dalSich instituci, ale také prostfednictvim spolecenskych konstruktd, kterymi
jsou naptiklad diagnostické systémy [ Waltz — Van den Bosch — Ebben — Van Hal — Schippers
2015]. Podoby a vyznamy socialnich identit jsou kulturné a historicky podminény, jsou
ukotveny v kolektivnim védomi spolecnosti, v ucebnicich, muzeich, médiich, v jazyku
a v bézné lidské interakci [Reicher — Spears — Haslam 2010]. Je tomu tak i v ptipad¢ identit
spojenych s ur¢itym postiZzenim nebo jinakosti, naptiklad s autismem.

Identitu Ize zkoumat z osobni a ze socialni perspektivy. Osobni perspektiva zahrnuje
napiiklad to, jak formovéani identity ovliviiuji osobni charakteristiky, osobnostni rysy,
vyznavané hodnoty nebo sebepojeti. Socialni perspektiva zachycuje to, jak nés identifikuji
ostatni, jak se vztahujeme k nasemu spoleCenskému okoli, k riznym skupinam, zivotnim
stylim atd. Nektefi autofi pojedndvaji o socialni identité pifedevSim ztéto socidlni
perspektivy, a pouzivaji tento koncept jako teoreticky nastroj ke zkoumani vztahu jedince
k socidlnim skupindm, ke zkouméani mechanismu sdileni identity v ramci stejné skupiny

a vymezovani se na zéklad¢ ptrislusnosti k rozdilnym skupindm [Bernard 2008; Tajfel 1978,
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Tajfel — Turner 1979]. V tomto textu o socidlnich identitach hovofim ve vyznamu, ktery
pouziva britsky sociolog Richard Jenkins [Jenkins 2008].

Jenkins povazuje identitu za bytostné spolecensky fenomén, a to i tu individualni. Také
v procesu, kdy se snazime identifikovat sami sebe, snazime se pochopit, kdo jsme, se
vztahujeme k nasemu spolecenskému okoli, k existujicim kategoriim a vyznamim, jez se
k nim poji. Jenkins tedy termin socialni identita chape jako synonymum k terminu identita
[Jenkins 2008]. Také v tomto textu jsou oba pojmy chapany jako synonyma. V duchu tohoto
pojeti by bylo mozné piivlastek socidlni vypustit, pfesto je zde pouzivan, a to pti uvazovani
o identité ze socialni perspektivy a pfi upozoriiovani na vyznam spolecnosti pro formovani
identity ¢lovéka. Toto je uzitecna terminologicka pomucka pro zdlraznéni klicové teze této
kapitoly, a to Ze zpiisob, jak je koncept autismu ve spolecnosti etablovan a chapan, ovliviiuje
identitu lidi, jez jsou do této kategorie fazeni nebo se do ni sami fadi. Lze fici, Ze vSechny
spoleenské procesy audalosti z historie isoucasnosti autismu v Ceské republice
1 v mezinarodnim kontextu se podileji na tom, co identita autismu znamena.

Jenkins také zdUraznuje, Ze pfi uvazovani o identit¢ je nutné mit na pameéti, Ze se
nejednd o definitivni a ukonéenou zalezitost, vzdy se jedna o trvajici proces — identifikaci.
Identity se neustale formuji a méni, stejné tak to, jak se k nim lidé vztahuji a jak s nimi
zachazeji [Jenkins 2008]. V tomto duchu lze nahlizet i na autismus. Autismus jako socialni
identita a jeji definice se neustale vyvijeji. Existuji jeji rtizné definice (ty lze d€lit na
dominantni a alternativni) apoji se kni rGzné atributy (vzorce chovani, symboly,
reprezentace v médiich a v popularni kultufe, oficialni instituce a sluzby apod.). Ackoliv
Jenkins identitu chape jako bytostn¢ spoleCenské téma, nevyhyba se vyse definovanému
rozliSeni na osobni a socialni perspektivu zkoumani identity. Naopak, povazuje jej za jednu
z klicovych charakteristik identity a identifikace. Hovoii o interni a externi dialektice
identity. Interni identifikace symbolizuje naSe sebepojeti, jak si sami sebe definujeme.
Externi identifikace pak oznacuje to, jak nas definuji ostatni [Jenkins 2008]. Podobné je
uvazovani o socidlnich identitdch strukturovano iv tomto textu. Kazdy ¢loveék disponuje
souborem socidlnich identit, tj. patii do urcitych spolecenskych skupin, subkultur ¢i
zivotnich stylii, identifikuje se s nimi, jsou soucésti jeho identity (interni identifikace).
Ostatni 1idé nas také identifikuji ato na zdkladé socialnich identit, které existuji
v kolektivnim védomi spolecnosti (externi identifikace).

V diisledku spolecenského vyvoje spojeného s autismem, ktery tento text priblizuje, se
definice autismu a pfedstavy o této kategorii a o lidech, ktefi jsou do ni faZeni, etablovaly

nejen ve specializovanych institucich, ale ukotvuji se 1v kolektivnim védomi ceské
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spole¢nosti. Autismus v sou¢asné dobé v Ceské republice piedstavuje jednu z dostupnych
forem socialni identity a pro stale vét§i pocet lidi hraje pfi formovani identity dulezitou
ulohu.

K socidlnim identitam se vazi urcité atributy — symboly, hodnoty a vzorce chovani. Lidé
se identifikuji s urcitou skupinou na zdkladé sympatizovani, ¢i pfimo ztotoziovani se
s hodnotami, vzorci chovani a symboly, jez povazuji za atributy pro skupinu typické.
Zaroven jsou atributy charakteristickymi pro danou skupinu ovliviiovani a do jisté miry si je
osvojuji. Uvnitt skupiny a za vzajemné interakce jejich ¢lenti se formuluje, vyviji a upeviuje
sdilena kolektivni identita.

Stejn¢ jako v pfipadé individualni identity iv pfipad¢ identity kolektivni Jenkins
aplikuje interni a externi dialektiku. Procesy, kdy si lidé definuji skupiny, k nimz patfi, a kdy
utvaii kolektivni identitu, oznaCuje za interni kolektivni definici (internal collective
definition) [Jenkins 2008]. Zpisob, jakym si lidé definuji jednotlivé skupiny, do nichz
nepatfi, a identity, které se k nim vazi, Jenkins nazyva externi kolektivni definice (external
collective definition) [Jenkins 2008]. Klicovym prvkem obou téchto procest je definovani
podobnosti a odliSnosti. Na zaklad¢ externich definic lidé pfipisuji ostatnim atributy (vzorce
chovani, symboly a hodnoty) urcitych skupin, kategorizuji je a pfipisuji jim identitu, kterou
si s danou skupinou spojuji [Milton 2011]. Jenkins tuto kategorizaci popisuje nasledovné:
»Nase znalost komplexniho lidského svéta, a obzvlasté znalost ostatnich lidi je omezena,
kategorizace piedstavuje nezbytnou a rutinn€ provadénou soucast toho, jak se v tomto svéte
vyznavame. Pfisuzujeme mu tak piedvidatelnost. NaSe schopnost identifikovat neznamé
jedince jako €leny zndmych kategorii ndm poskytuje alespon iluzi, ze mizeme veédét, co od
nich oc¢ekavat.” [Jenkins 2008: 104]

Erving Goffman ¢innost, kdy lidé ostatnim ptisuzuji domnélé atributy podle toho, do
jaké skupiny je tadi, popisoval jako vytvareni virtudlni socidlni identity — virtual social
identity. Oproti tomu atributy, kterymi ¢lovek skutecné disponuje, oznacuje za skutecnou
socialni identitu — actual social identity [Goffman 1963: 11-12]. Na zéklad¢ sledovéani
podobnych mechanismil ve spolecenskych védach vznikly teorie nalepkovani (labelling)
a stigmatizace. Pravé Goffman byl jednim z pfednich autorti pojednévajicich o stigmatizaci
[Goffman 1963]. OznaCoval tak situaci, kdy na zaklad¢ urcitych atributl (které se stavaji
stigmaty) je €¢lov€ék vyhodnocen jako negativnim zptsobem se liSici od normy. Na zékladé
takovéhoto vystavéni virtudlni socidlni identity mize dojit k tomu, Ze je ¢lovek povazovan
za Cloveka ,,nizsi hodnoty*. Obzvlasteé, kdyz na zékladé stigmatu dochézi k jeho vyrazné

diskreditaci. Goffman v takovém piipadé¢ hovoii o vyjimeéném rozporu mezi virtudlni
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a skute¢nou socialni identitou [Goffinan 1963: 11—12]. Tento proces mize ovliviiovat to, jak
s danym clovékem ostatni lidé jednaji ¢i jak oném referuji. Opét se jednd o proces
oboustranny, jedinec je ovliviiovan tim, jak s nim jeho okoli jedna. K vystavéni negativni
virtualni socialni identity ake stigmatizaci miuze dochazet napiiklad v souvislosti
s postizenim nebo s medicinskou ¢i psychiatrickou diagn6zou. Takovato stigmatizace muze
mit rizné podoby. Extrémni a fatalni piiklady z historie pfedstavuje zachazeni s nemocnymi
¢1 s lidmi s postizenim v nacistickém Némecku za 2. svétové valky ¢i uplatiovani myslenek
eugeniky (viz kapitolu Historicko-sociologicky kontext vyvoje v pristupu spolecnosti
k odlisnostem a postizeni). Stigmatizace na zdklad¢é diagnoz ¢i postizeni mize mit mnoho
podob (urdzky, Sikana, diskriminace na trhu prace, odepirani ptistupu a moznosti participace
na aktivitach apod.), které mohou mit dalekosahly dopad na jednotlivce ¢i na skupiny.

Jak ukazuje nasledujici kapitola Od diagndzy k identite, diagndza a nasledné oficidlni
zatazeni do kategorie PAS muze slouzit ijako uziteCny ndstroj, ktery nepiisobi
stigmatizaén€. Muze sehrat pozitivni roli v procesu utvareni identity c¢lovéka. Jsou-li
koncept a diagndza autismu v socialni realité¢ ukotveny pozitivné, nemusi nutné slouzit jako
nastroje k vytvateni negativni virtudlni socidalni identity lidi, jez jsou do této kategorie
zafazeni nebo se do ni sami fadi. Naopak muze slouzit jako podplrny nastroj pii procesu

utvareni skutecné socialni identity.

Od diagnézy k identité

Od diagnozy k identité — tento nazev poukazuje hned na tii vyznamy, kterym se tato
kapitola vénuje. (1) Prvni z nich je nadosobni a odkazuje na vyvoj v socialni historii autismu.
Autismus byl nejprve ustaven jako koncept, jako kategorie v oblasti ideji oznacujici urcitou
formu odliSnosti v mySleni, chovani a komunikaci. Tento koncept se ve spolecnosti
prosazoval nejprve ve formé psychiatrické diagnozy. Postupné se ke konceptu autismu
vazaly nové vyznamy, etablovaly se na jeho zakladé€ nové instituce (diagnostické postupy,
specializované terapie, vzdélavaci metody, socidlni sluzby atd.). S konceptem autismu
zaCaly pracovat rizné odborné discipliny (specidlni pedagogika, psychologie, socialni
sluzby atd.), prosazoval se do aktivit obCanské spolecnosti (zakladani neziskovych
organizaci, etablovani socidlniho hnuti autismu). Zacal byt pouZzivan v legislativé, v médiich
a v pop kultute. V kontextu tohoto vyvoje se koncept autismu staval soucasti kazdodenniho

Zivota a identity narGstajiciho poctu lidi s autismem a jejich rodin. Zacal figurovat jako
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soucast jejich sebepojeti a jako identifikacni jednotka, na zaklad¢ které¢ je identifikovalo
jejich spolecenské okoli. Autismus se etabloval jako specificka forma socialni identity.

(2) Druhy vyznam se tyka procesu v ramci zivota Cloveéka, ktery obdrzi oficialni
diagnozu spadajici mezi PAS. Ackoliv vlastnosti a projevy, které byly podnétem pro udéleni
diagndzy, byly soucasti osobnosti a identity dané¢ho ¢loveka jiz predtim, jejich pojmenovani
a zatazeni do kategorie autismu, AS, PAS (aj.) je doplnilo o vyznamy, které tato kategorie
nese v prostiedi, kde dany Clovek zije. Kdyz doktorka Rizena Nesnidalova v 60. a v 70.
letech udélila n&kolika prvnim lidem v Ceskoslovensku diagnézu autismu, ke konceptu
autismu se v zemi nevazaly spolecenské vyznamy, instituce ¢i diskurzivni praktiky, které by
po udéleni diagnézy spoluutvarely identitu ¢loveéka. V soucasnosti je situace jind, k autismu
se vaze rostouci mnozstvi vyznami, ato jak v odborném prostiedi, tak v kolektivnim
védomi spolecnosti. Atributy spojované s autismem jsou velmi rozmanité, zalezi na socialni
realit¢ daného Cloveka, na zdrojich informaci o autismu, ze kterych cerpa, na informovanosti
jeho/jejiho okoli atd. Existuje tedy mnoho zptisobt, jak tyto atributy mohou na identitu
¢loveéka pusobit.

(3) Tteti vyznam, na ktery nazev této kapitoly poukazuje, a kterému se kapitola vénuje,
souvisi s potiebou rozliSovani autismu jako diagnostické kategorie’® a autismu jako formy
socialni identity a soucasti identity cloveka.

Obdobi pted diagnostikou, samotny diagnosticky proces a udéleni diagndzy predstavuji
pro cloveka dillezity osobni proces. Zaroveil pii diagnostice dochéazi k udé€leni oficidlniho
statusu (,,labelu*), na zakladé kterého okoli (Skola, ufady, rodina atd.) ¢loveka identifikuji
jako autistu. ObdrZeni oficialni diagn6zy mlZe mit fadu praktickych dopadii. Mezi ty patii
napiiklad narok na specializované sluzby, poznavani dalSich lidi s PAS, ptidéleni osobniho
asistenta ve Skole nebo hledani zaméstnani se specializovanou podporou uréenou pro lidi
s autismem. Dostupnost diagnostickych sluzeb, jejich prakticka podoba (jak probihaji, jaké
informace dany ¢lovék ¢i jeho rodina obdrzi, ndvaznost sluzeb nasledujicich po udéleni
diagnozy atd.) a vymezeni diagnostické kategorie (jaci lidé a na zaklad¢ jakych kritérii
obdrzi diagnézu) ma vliv na kategorizaci téchto lidi, na jejich ptislusnost ke komunité lidi
se stejnou diagndzou, na jejich kazdodenni Zivot. Tyto faktory mohou spoluurcovat, kterych

aktivit se dany ¢lovék ucastni, kterych se vyvaruje, s jakymi lidmi se styka, kde zije a travi

7 Autismus ani PAS nejsou podle diagnostického manualu pouZivaného v Ceské republice oficialni
diagnostickou kategorii. Touto kategorii jsou tzv. Pervazivni vyvojové poruchy (koéd F84). Pro zjednoduseni
zde diagnostickou kategorii oznacuji jako PAS ¢i autismus [Svétovd zdravotnicka organizace 2014; WHO
2016].
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¢as. Jak ilustruji nize ptfedstavené uryvky z rozhovori, obdrzeni oficialni diagnozy autismu
také mize sehravat vyznamnou roli ve formovani ¢i ,,reformovani* identity ¢loveéka.

Zatazeni do urcité diagnostické kategorie, v tomto piipad¢ PAS, muze vést k proméné
kazdodenniho Zivota a identity ¢lovéka. Postupné se proto vyviji a proménuje komunita lidi
patficich do této kategorie, coz miize vést k vyvoji a promén¢ kategorie samotné. Tomuto
tématu se vénuje kanadsky filozof Ian Hacking, ktery dlouhodob¢ analyzuje klasifikace lidi
na zaklad¢ medicinskych diagnéz, a dopady, jaké na tyto lidi klasifikace maji. Dale sleduje,
jak se v dasledku vyvoje piislusnych instituci, odbornika a klasifikovanych lidi proménuji
i samotné klasifikace. Pro oznaceni mechanismu, na zdkladé kterého k tomuto procesu
dochazi, pouziva termin efekt smyckovani (looping effect) [Eyal 2010a, 2010b, 2013;
Hacking 1995, 2009; Waltz — Van den Bosch — Ebben — Van Hal — Schippers 2015]. Hacking
v nékterych svych textech tuto vykladovou linii doklada ptimo na ptikladu autismu [ Hacking
1999a, 1999b, 2007, 2009]. O vysledcich klasifikaci, napf. na zakladé medicinskych
diagndz, hovoii jako o vymysieni si lidi (making up people) [Hacking 1999b, 2007]. Timto
pojmem netvrdi, Ze lidé s charakteristikami, které dand diagndéza popisuje, pied
diagnostikovanim a existenci diagnozy neexistovali. Tvrdi vSak, Ze diky zpiisobu definice,
podobé diskurzu spojeného s danou kategorii, a diky samotnému aktu diagnostikovani
(klasifikace) vznikd novy zpisob, jak lidé s touto diagndzou prozivaji svoji existenci ve
spole¢nosti, a jak sami sebe pojimaji. Tato nova situace ovliviluje zkuSenost téchto lidi,
zpiisob, jakym komunikuji se svym okolim, a spoluutvafi jejich vyklad toho, co pro né
znamend byti Clovekem [Hacking 2007]. Takovéto vyrazné disledky klasifikace,
uskutecnéné zejména pomoci oficidlni diagnostiky, zplisobuji, ze charakteristika téchto lidi,
ktera platila v dobé, kdy do kategorie byli zafazeni, se proméfuje a miZe pozbyt
adekvatnosti. Hacking hovoii o pohyblivych tercich (moving targets) [Hacking 2009].

Pfi uvaZovani o autismu je nutné rozliSovat nasledujici dva rozméry: 1) rozmer
diagnostické kategorie’”®; 2) rozmér socidlni identity. (1) P¥i udélovani diagnoézy, pii
nasledném nastavovani podpory a sluzeb je autismus pojiman jako medicinska kategorie,
pfipadné jako kategorie postizeni. Tomu odpovida ipouzivanad teminologie obsahujici
vyrazy jako ,,deficit®, ,,porucha®, ,,funk¢nost* atd. (2) Jak jiz bylo zdiiraznéno, autismus vSak
také predstavuje soucast kazdodenniho Zivota ¢lovéka a je soucasti jeho/jeji identity.

V tomto kontextu mulze pouzivani perspektivy a terminologie, ktera je funkcéni pii

uvazovani o autismu jako o diagndze, vést k nezddouci medikalizaci identity clovéka

" Poruchy autistického spektra dle diagnostického manudlu DSM-V & Pervazivni vyvojové poruchy dle
manualu Svetové zdravotnické organizace MKN 10.
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a k jeho/jeji stigmatizaci. Sarah Parsloe pojednava o utvéafeni autistické identity a o vztahu
mezi existujicimi zplisoby pojednéni (diskurzy) o postizeni a mezi narativy vznikajicimi
vramci komunit lidi s PAS [Parsloe 2015]. Parsloe rozliSuje ndlepkovani (labelling)
a pojmenovani (naming). Nalepkovani podle této autorky znamend oznacovani a piipisovani
charakteristik zvnéjSku, které Casto maji negativni konotace, postiZzeni charakterizuji jako
deficit, odklon od normy, medikalizuji jej a mohou byt zdkladem pro stigmatizaci. Oproti
tomu pojmenovani (naming) predstavuje proces, pii némz ¢lovek aktivné hleda vysvétleni
své situace, které odpovida jeho/jeji vlastni zkuSenosti a s nimz se identifikuje. Kdyz se
¢lovék na zaklad¢ takovéhoto popisu pojmenovava jako ,,asperger®, ,aspik®, ,,autista®,
neztotoznuje se s medicinskou diagnozou, ale s kulturni skupinou [Parsloe 2015]. Pro
pochopeni rozméru autismu, jez se tykd identity, pfedstavuji zasadni zdroj informaci
zkuSenosti lidi s autismem, ktefi o autismu a o svém Zivoté vetejné vystupuji ¢i pisi.

Ackoliv je v souvislosti s autismem tieba rozliSovat rozmer diagnostické kategorie
a rozmeér socialni identity, neznamena to, ze tyto dva rozmeéry stoji proti sob¢ ¢i se sebou
nesouvisi. Diagnéza nutné neplsobi jako nalepka (label) v negativnim slova smyslu
a neplsobi nutné stigmatizané. Naopak, udéleni oficidlni diagndzy a nasledné zatazeni do
kategorie PAS miize piedstavovat dilezity milnik v procesu utvareni identity clovéka. Muize
predstavovat nastroj pro pochopeni vlastnich odlisnosti od vrstevniku ¢i zprostiedkovat pocit
ptislusnosti k existujici kategorii (skupinovéd identita autismu ¢i AS). Jiz mnohokrat
zminovana psycholozka Katefina Thorova, feditelka diagnostického stfediska Ndarodniho
ustavu pro autismus (NAUTIS), v rozhovoru hovofila o své zkuSenosti s lidmi, kterym
udélila diagndzu pattici mezi PAS v dospélosti: 7i lidé mi casto Fikaji, Ze kdyby od detstvi
vedeli, co s nimi je, uSetrili by si spoustu trapeni. S Fadou potizi se potykaji proto, Ze neméli
Sanci na sobé adekvatné zapracovat. Neméli moznost se identifikovat se svoji odlisnosti.
Kdyby diagnozu a dalsi potrebné informace méli od mala, meéli by moznost se identifikovat
s tim, Ze takovych lidi je spousta, coz by jim pomohlo si uvédomit, co se chtéji naucit zménit,
co naopak meénit nechtéji, protoze to je soucast toho, jaci jsou, a Zije se jim s tim lépe
[T, K.: 21. 1. 2015]. Za pouziti dichotomie ndlepkovani vs. pojmenovani, o niz hovoii Sarah
Parsloe [Parsloe 2015], muze tedy dojit k tomu, Ze ndlepkovani se stane zaroven i soucasti
pojmenovani.

Kromé této pozitivni role v individudlni cesté ¢lov€ka vlastni identifikaci mizZe diagnoza
sehrat pozitivni roli ivtom, jak ¢lovéka s PAS identifikuje okoli, at’ uz jeho blizci ¢i
napiiklad vzdélavaci ¢i statni instituce nebo zaméstnavatelé. Rozhodujici je, jak je diagnoza

ve spoleSnosti vniména a pouzivdna. Katefina Thorova v této souvislsoti v rozhovoru
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poznamenala: Spousta lidi broji proti diagnozam s argumenty, ze jde o nalepkovani
a o stigmatizaci. S nalepkami je samoziejmeé strasny problém. Probléem neni ale ndlepka
sama o sobé, ale to, jak se s ni zachazi. Nekdo ji treba pouZiva stigmatizacne, ve smyslu:
,Mas autismus, do Skoly té nevezmeme®, aniz by se podivali na to dité, jaké je.
[T, K.:21. 1. 2015]

Zpusob, jakym spolecnost k lidem s postizenim nebo s psychiatrickou diagnézou
pristupuje, zavisi na tom, jak jsou diagnozy nebo postizeni ukotveny v socialni realit¢ a jaké
se k nim vazi vyznamy. Jsou-li opifedeny piedevSim negativnimi konotacemi, slouzi jako
ucinny podklad pro stigmatizaci, kterou navic legitimizuji. Oficidlni zatazeni do kategorie
lidi s PAS miZe pro ¢lov€ka znamenat pozitivni vyvoj, a to jak v procesu formovani identity,
tak v konkrétnich Zivotnich situacich. K tomu je nutné, aby byl koncept autismu v socialni
realité¢ ukotven ve spojeni s pozitivnimi hodnotami a aby v tomto ukotveni bylo umoznéno
rozliSovani mezi rozmérem autismu jako diagnézy a identity. Mezi predpoklady pro takové
nastaveni patii to, kdyz diagnosticka kritéria poskytuji prostor pro reflektovani skute¢nych
vlastnosti a potieb konkrétniho clovéka. Mezi dalsi predpoklady pro takové uspotadani patii
to, do jaké miry na diagnosticky proces navazuji mechanismy, které jsou pro ¢loveéka, jemuz
je udé¢lena, prospésné. Jednd se napiiklad o existenci a dostupnost navaznych
specializovanych sluzeb, podporu ¢lovéka pii rozhodovani o vlastnim zivoté, podpora
jeho/jeji samostatnosti, poucenost laické i odborné vefejnosti o PAS, a to nejen o rozméru
diagnostickém, ale i o rozméru souvisejicim s identitou, podpora zapojeni lidi s autismem
do utvafeni dominantniho diskurzu a dalSich instituci souvisejicich s autismem.

Podle Cwierze a Sedlackové diagnostika slouZi nejprve jako mechanismus k oficialnimu
symbolickému ,,vymezeni* a ,,oddéleni* ¢lovéka ze spolecnosti (zatfazeni do diagnostické
kategorie, oficidlni udéleni ,labelu®). Nasleduje cesta ke specializovanym pfistupiim
a sluzbam, které &lovéku nasledné maji pomdhat k integraci do spolegnosti [Cwierz —
Sedlackova 2010]. Z tohoto nahledu na diagnostiku je zfejmé, Ze samotné udéleni diagnozy
je pouze jednou z Casti procesu, ktery diagnostika odstartuje. Pokud nenésleduji dalsi
procesy, mize diagnoza podporovat vydéleni ¢lovéka ze spolec¢nosti. Pokud ovSem nasleduji
vyse naznacené procesy podpory cloveka, jsou-li koncept a socidlni identita autismu ve
spolecnosti etablovanay ve spojeni s pozitivnimi hodnotami, diagnostika mize odstartovat
cestu k integraci Clovéka do spoleCnosti. Za pouziti vySe predstavenych pojmt Ervinga
Goffmana lze fici, ze za uritého vymezeni a ukotveni ve spole¢nosti nemusi diagnéza nutné
slouzit jako nastroj k vytvafeni negativni virtudlni socialni identity, ale naopak jako

podplrny nastroj pii procesu utvareni skutecné socialni identity. Dilezitym ptedpokladem
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pro tuto situaci je odliSovani a nesméSovani autismu jako diagnostické kategorie a jako
socialni identity.

Pro pochopeni vyznamu diagnostického procesu pii formovani identity jsou velice
cenné zkuSenosti lidi, ktefi diagnézu obdrzeli v dospé€losti. Tito lidé znacnou cast svého
zivota prozili s védomim, ze se odliSuji od svych vrstevnikii. Neveédéli vsak, jak tyto
odli$nosti pojmenovat. Nevédéli, ze se jedna o autismus. Udéleni diagndzy, véetné obdobi,
které diagnostice bezprosttfedné piedchézi, a obdobi, jez nasleduje po udéleni diagnozy, pro
tyto lidi Casto pfedstavuje vyznamny meznik, jehoz soucasti je i1prehodnocovani ¢i
aktualizovani osobni a socidlni identity. Vyzkumu, na némz je tato dizertace zalozena, se
zucastnilo Sest lidi s PAS, pét z nich obdrzelo diagnézu v dospé€losti. VSichni tito lidé
hovofili otom, Ze obdrzeni oficidlni diagnézy bylo a je dilezit¢ pro formovéni jejich
identity. Pfisp&lo kupiikladu k porozuméni vlastnim odlisnostem. Zena, kterd diagnézu
autismu oficialné obdrzela, kdyz ji bylo 57 let, k tomuto dodava: Potom, co mi byl
Aspergeriv syndrom diagnostikovan a zjistila jsem, o co jde a co se se mnou viastné déje, se
mi dost ulevilo. Prestala jsem mit obavy a neprijemné pocity, Ze jsem jina nebo hloupa.
Konecné jsem védela, na cem jsem, co miizu, co bude dal a jak se tato véc muze vyvijet.
Aspergeriv syndrom asi byl soucdsti mé identity i pred diagnozou, ale neuméla jsem to
pojmenovat. [S., B.: 21.12.2016., Zena s AS]

Vyznam obdrzeni diagndzy ve spojeni s pristupem k informacim o autismu miiZze
spocivat také v identifikaci s existujici kategorii lidi s podobnymi charakteristikami
a zivotnimi zkuSenostmi. MuZz s Aspergerovym syndromem tuto situaci v rozhovoru
popisoval nasledovné: Cely Zivot resite spoustu potizi, o kterych si myslite, Ze je nikdo jiny
nemd, coz se samoziejmé podepisuje na vasem sebehodnoceni. Najednou zjistite, Ze to, jak
vnimate sveét ajaké mdte potize, je nékde popsané, zZe existuje dalsi bytost, ktera témi
informacemi disponuje, Ze existuje spousta dalSich lidi, kteri to maji podobneé. To je
osvobozujici. [R., M.: 25. 11. 2014]

Nyni podrobnéji ptedstavim ¢ast rozhovoru s mladym muzem s Aspergerovym
syndromem. Tento muZ popsal, co ptedchazelo udé€leni diagnézy v jeho ptipadé, s jakymi
potizemi se potykal, jak se o autismu dozveédél, pro¢ pro ného osobné bylo dilezité
podstoupit oficidlni diagnostiku ajakou roli Aspergeriv syndrom sehral v procesu
formovani identity v jeho ptipad¢. Na tomto piikladu je patrné, jak siln€ je osobni identita
propojena se spolecenskou situaci ¢loveka a s interakci s jeho spoleCenskym okolim.

Proces, ktery popisuje, lze interpretovat jako snahu reformulovat vlastni identitu

v souvislosti s konkrétnimi obtizemi, s nimiz se potykal. Podstatné jsem selhaval na vysoké
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skole. Probléemy jsem mél hlavné v praktickych vécech, jak si studium zorganizovat, jak najit
spravnou ucebnu a podobneé [B., P.: 23. 9. 2015]. K selhavani na vysoké skole nedochazelo
v oblasti vykonu, ale v oblasti komunikace a orientace ve spoleCenskych situacich. Na
zéklad¢ této zkuSenosti se tento mlady muz rozhodl patrat po pfi¢inach svych potizi.
K pocatecni strategii tohoto patrani uvedl: Vdeétstvi jsem mél diagnozu lehké mozkové
dysfunkce, tak jsem si néco precetl otom, ale io dalSich vécech, jako treba o poruse
pozornosti [B., P: 23. 9. 2015]. Zde je zifejma dulezitost, kterou tento muz piikladal oficialni
zpétné vazbe. Pti pocitovani selhavani v siti formalnich socialnich vztahli se rozhodl hledat
kli¢ k této své situaci pomoci porozuméni diagnoze, kterou v minulosti obdrzel.

Nasledujici uryvek dokladd vyznam dostupnosti informaci o PAS a diilezitost osvéty
a vefejné debaty pro formovani identity autismu. Narazil jsem na autismus a ekl jsem si, ze
si 0 tom prectu, protoze se o tom dost mluvi a nic o tom nevim. Néco mi na tom sedélo pro
mé chovani. Tim se odstartoval asi rocni proces, kdy jsem si o téch vécech cetl a zjistoval
Jjsem, jestli to je miij piipad, nebo ne [B., P: 23. 9. 2015]. V obdobi, kdy v Ceské republice
a Ceskoslovensku informace o autismu nebyly dostupné a povédomi o této skupiné jinakosti
bylo velmi nizké, by pro tohoto muze bylo obtizné ziskat informace o autismu, obtizné by
se tedy mohl identifikovat se socidlni identitou autismu (Aspergerova syndromu). Utvafeni
jeho identity by zfejmé probihalo vyrazné odlisné nez v soucasnosti.

Zlomovy bod pfi snaze orientovat se ve vlastni osobni identit¢ pro tohoto muze
predstavovalo sezndmeni se s Aspergerovym syndromem jako s jiz existujici formou socidlni
identity. Dostala se mi do ruky knizka Miij Zivot s Aspergerovym syndromem®’. Pii jejim
Cteni jsem zaZil pocit, jako kdyz resite nejaky problem, do néjaké doby vam tam pordd néco
nesedi a najednou se to vSechno vyjasni. Autorka to tam popisovala uiplné presné tak, jak to
prozivam ja [B., P.: 23. 9. 2015]. Nasledoval proces, kdy se seznamil s atributy této identity
(ptiklady chovani, jednani, komunikace, prozivani, hodnoty aj.), nejprve pfi Cetbé knihy,
posléze pii dalS§im, jiz cileném, ziskavani informaci. Postupné se s témito atributy
identifikoval. Sdm vSak popsal, ze k dovrSeni tohoto procesu, ktery pro ného osobné byl
vyznamny, shleddval jako dulezité oficidlni potvrzeni této identifikace. Miij stav viivem
obtizi, se kterymi jsem se potykal, uz zacinal byt neunosny. Bydlel jsem po ubytovnach

a neveédel jsem, jestli budu mit penize na jidlo. Potreboval jsem s tim néco udelat. Nejdrive

80 Jedn4 se o knihu Mijj Zivot s Aspergerovym syndromem od némecké psychoterapeutky Christine Preimann,
kterd sama ma Aspergertv syndrom [ Preifimann 2010].
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Jsem ale potieboval védét, o co se jedna. Udélal jsem si AQ test®! a AS mi vysel. Potieboval
jsem to ale vedet oficialne, abych vtom mél jasno amohl se od toho odrazit.
[B., P:23.9.2015]

Oficidlni wud¢€leni diagnoézy nese symbolicky a prakticky vyznam. Znamena
objektivizované stvrzeni situace, v niz se ¢love€k nachazi, zaroven umoznuje snadnéjsi
pfistup ke specializovanym sluzbam. Také vSichni ostatni ucastnici vyzkumu s PAS, hovofili
o dtlezitosti obdrZeni oficialni diagndzy, a to i1 piesto, Ze se néktefi z nich jiz predtim sami
identifikovali s autismem ¢i Aspergerovym syndromem (jako s formou socialni identity ¢i
s tzv. autistickou kulturou). Na zdklad¢ malého vzorku kvalitativniho vyzkumu, na némz je
tato dizertaCni prace zalozena, nelze zobecnovat. Nékteti lidé preferuji situaci, kdy se sami
identifikuji s kulturou a se socialni identitou autismu (v anglosaském svété se pouziva vyraz
»self-diagnosed). Nicméné poznani, Ze pro lidi s autismem je udé€leni oficialni diagnézy
dalezité, svédci o tom, Ze diagnostika sama o sobé nestoji proti pojeti, které¢ autismus
povazuje a prijima za ptirozenou soucast osobnosti ¢loveka, za soucast jeho/jeji identity (viz
koncepty a hnuti neurodiversity, autism acceptance, autism rights). Dulezité je, jak
diagnostika probihd, jaky pfistup (a rétorika) je pii ni aplikovén a jaké nadvazna podpora je
pro ¢lovéka, ktery se snazi v nové situaci zorientovat, k dispozici.

Samotné udéleni diagnozy tedy miize predstavovat velice vyznamny zivotni moment.
Jak v§ak muz z ptedchoziho ptikladu dodava, dilezité je 1 obdobi nasledujici. Jedna véc je
dozvedet se, ze clovek néco takového md, dalsi vec je to prijmout. Tezké pro mé bylo
stanovovani si dalSich postupu. Postupem casu si to ale seda [B., P: 23. 9. 2015].
V nékterych piipadech dochézi k tomu, ze lidé pii udéleni diagnézy nejsou odkazani na
navaznou sluzbu ¢i neobdrZi dostatek informaci, co pfesné diagnéza znamena, jaké maji

82

moznosti podpory ajak maji dale postupovat Naptiklad pfi diagnostice ve

81 AQ test (The Autism-spectrum Quotient) je screeningovy nastroj, ktery vyvinul tym Simona Barona-Cohena
z Centra vyzkumu autismu v Cambridge (Autism Research Centre, Cambridge University) [Baron-Cohen
2008].

82V obtizné situaci v disledku nedostatku nasledné podpory po udéleni diagndzy se nenachazeji pouze dospéli
lidé s PAS, ale téz rodi¢e déti s autismem. Matka dcery s autismem v rozhovoru hovoftila o zkusenostech
s diagnostikou, kterou podstoupily v roce 2001. Kdyz byly dceri 2 roky, dostaly jsme se po riznych jinych
vySetrenich na neurologii. Stejné jako pri jinych vysetrenich, také zde byl problém v komunikaci ze strany
doktorky. Ona se mé ptala na rizné veci, ja odpovidala. Ona mi na to ale viibec nic nerikala. Nevédela jsem,
co si mam myslet. Vsechno jen datlovala do psaciho stroje. Ani potom mi nic nerekla a dala mi zpravu. Na
chodbé jsem si precetla ,, mentalni retardace s autistickymi rysy". Nerekli mi, kam mam jit. Ani Ze mam jit na
SPC. Rana péce tady nebyla. Nic tady v té dobé nebylo. Kamaradi, kteri méli vystudovanou specialni
pedagogiku, mi rekli, at' si zajdu na SPC. Tam jsem se akorat dozvédéla kontakty na t7i specialni materskeé
skoly, které tu jsou. Ptala jsem se, kde se tady miizou setkavat rodice takhle postizenych deti. Neméli jsme tehdy
jesté internet. Clovék si nemohl s nékym chatovat nebo néco sdilet. Psycholozka z SPC mi rikala: ,, To nam tady
rikaji vSichni, Ze by se chtéli sejit. To ale musi vzniknout zespodu.”" V breznu 2003 jsme s manzZelem zalozili
iniciativu rodicut a pratel autistickych deéti. [J., M.: 31. 10. 2014]
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specializovanych neziskovych organizacich névazna sit' informaci a podpory funguje.
V nékterych zdravotnickych pracovistich, kterd diagnostiku PAS provadéji, ndvazné sluzby
neposkytuji a ani navigace na externi sluzby tam neni systematickou soucasti diagnostického
procesu. PfiCinou této situace muze byt nedostatek kapacity piislusného oddé€leni ¢i
nedostatek spoluprace s jinymi subjekty (neziskovymi organizacemi, SPC atd.), které by
nove diagnostikované lidi mohly v dal$im postupu navigovat. V takovychto ptipadech se
¢lovek po ziskani diagnozy muze ocitnout bez podpory pii organizaci dalSich postupt. To
muze pro fadu lidi s PAS pfedstavovat vyraznou komplikaci, zejména pro ty, ktefi ma;ji
obtize pravé svyznadvanim se v socialnich situacich, jejich zvlddanim, organizaci ¢i
napiiklad v komunikaci s formélnimi institucemi®’. P¥i nedostatku nasledné podpory se tak
i clovek s diagndézou mize ocitnout bez pfistupu ke specializovanym sluzbam, které
potfebuje (napf.: v socidlni oblasti, ve specidlnim vzdélani ¢i v podobé psychologické
podpory).

Krom¢ interniho procesu sebepojeti mize identifikace s konceptem autismu, pro kterou
muze by vyznamnym zlomovym bodem udéleni oficidlni diagndzy, vést ke kolektivni
(skupinové) identifikaci. Béhem t¢ dochazi k identifikaci s kategorii lidi s PAS nebo
napiiklad s Aspergerovym syndromem a ¢lovék se citi byt ¢lenem této skupiny. VSichni
participanti vyzkumu, kteti se diagnozu dozveédéli v dospélosti, hovorili o tom, ze obdrzeni
diagndzy a identifikovani se s autismem pro né znamenalo novou moZznost seznamit se
s ostatnimi lidmi v podobné situaci a napojit se na aktivity a sluzby, které jim pomahaji
v jejich kazdodennim Zivoté. Toto oznaCovali jako jeden z hlavnich pfinosh této své nové
situace. Jednim z dulezZitych disledkii ziskani diagnozy pro mé bylo setkavani se s lidmi
v podobné situaci. Pro mé je a vzdy bude jednodussi diskutovat s nékym neurodiverznim nez
s neurotypikem. Spoustu véci nemusite vysvétlovat. Je to podobné, jako kdybych pochazel
zjiné kultury aporad bych musel vysvetlovat, pro¢ nosim tfeba turban.
[R., M.: 25. 11. 2014]. Mezi davody, pro¢ kontakt s ostatnimi lidmi s autismem (Ci
s Aspergerovym syndromem) miize byt pro tyto lidi dilezity, patii spole¢na témata, spole¢né
zazitky a zkuSenosti, o nichZ maji potiZze komunikovat mimo tuto komunitu. Jd se velmi rad

setkavam s lidmi, se kterymi mam néco spolecného, proto je pro mé prinosné setkavat se

8 VSem Ucastnikdm tohoto vyzkumu z fad lidi s PAS se podafilo napojit na n&jakou formu specializované
podpory. Kontakty na né jsem ziskal prostfednictvim specializovanych organizaci, proto ve vyzkumu nejsou
zastoupeny nazory lidi, ktefi zadné sluzby nevyuzivaji ¢i nevyuzivali.
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s dalsimi lidmi s AS. Mame spolecné napriklad to, Ze vnimdame svoje okoli trochu jinak nez
ostatni lidé [H., S.: 20. 12. 2016].

V ptipadé nékterych lidi mize komunita lidi PAS ptedstavovat jejich hlavni ¢i pfimo
vyhradni prostfedi navazovani kontaktii. Navazovani kontaktli mimo tuto komunitu jim ¢ini
potize. Takto svoji situaci popsal jeden z ucastnikd vyzkumu (nepial si, abych z rozhovoru
citoval). Tento muz preferuje navazovat pratelské vztahy s lidmi s autismem, s nimiz se
pravideln¢ tcastni raznych volnocasovych aktivit a vyleti. Podobné i partnerské vztahy
vyhledava vyhradné v radmci této komunity. Jini lidé s PAS, s nimiz jsem hovofil, naopak
zdaraznovali, Ze ackoliv jsou pro né kontakty a setkavani s ostatnimi lidmi s PAS vyznamné
a pfinosné, je pro né rovnéz dilezité udrzovat si kontakty mimo tuto komunitu. Bavi mé
spolecenské akce a rizné spolecné aktivity s lidmi s AS. Je to jedna z komunit, do kterych
patrim, ale vvhovuje mi, Ze je to jen jedna z nich. Zaroveit mam i jiné. Rad tyto skupiny lidi
i propojuji [H., S.: 20. 12. 2016].

Obdrzeni diagnézy ¢i identifikace s autismem pro nékteré lidi miize vyustit v napojeni
se na nové aktivity, které predstavuji zdroj seberealizace, k cemuz doslo u vSech participantt
vyzkumu z této podskupiny (samoziejmé se jedna o velice maly vzorek). Jeden
z participantti zalozil a vede organizaci, kterd pomdhd ostatnim lidem s autismem. Dva
ucastnici vyzkumu nasli nové zaméstnani diky spolupraci s organizaci, mezi jejiz sluzby
patii pomoc lidem s autismem pfi hleddni prace. Pravé hledani prace jim pfitom diive ¢inilo
potize, mimo jiné v souvislosti s jejich stylem komunikace, vnimani ¢i interpetace socialnich
situaci. Jin4 ucastnice vyzkumu po navazani kontaktu se specializovanou organizaci, kde
vyuziva sluzby osobni asistence, zafala vést vytvarné kurzy pro lidi s PAS. Tato zena
v rozhovoru ocenila, Ze diky obdrzeni diagnézy se setkdva s novymi lidmi a Gcastni se
novych aktivit. Diagndza AS mi oteviela dvere ke kontaktu s lidmi s podobnym postiZzenim.
Vnimam jako veliké plus, Ze se mohu s témito lidmi setkdavat. Umoznilo mi to proniknout do
trochu jiného svéta, nez ktery jsem do té doby znala. Chci vsak byt v kontaktu jak
s ,aspergry’, tak s ‘neaspergry’. [S., B.: 21.12.2016]

sksksk

Pted prosazovanim nového paradigmatu autismu, k némuz dochazelo od poc¢atku 90. let,
autismus jako forma socialni identity v Ceskoslovensku neexistoval. Jednalo se pouze
o velice raritni a malo zndmou medicinskou zvlaStnost. Za pouziti vySe vymezeného

rozliSeni dvou rozméri autismu — diagnozy aidentity — lze ftici, ze do 90. let
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v Ceskoslovensku existoval pouze rozmér diagnosticky, ktery byl zaloZeny striktné na
medicinské perspektivé. Diky prikopnickym aktivitdm dr. Nesnidalové a nékolika malo
dalsich 1ékait n&kolik lidi v Ceskoslovensku obdrzelo diagnézu autismu jiz v tomto obdobi.

Jak ukazuje kapitola Uvedeni konceptu autismu v Ceskoslovensku, itakto pojaty
autismus se v tomto obdobi v zemi vyrazné neprosadil a izolované jej pouzivalo jen né€kolik
odbornikii. Vzhledem k tomu, Ze koncept autismu v zemi nebyl obecné uznavan a znam,
neexistovaly zadné navazné sluzby ¢i informace. Diagnoza autismu pro lidi, jez ji obdrzeli
(a pro jejich rodiny), predstavovala viceméné pouze oznaceni, které ziskali spolu se stru¢nou
medicinskou definici. Kromé konzultaci s Iékatem, ktery diagnézu stanovil, mohli
informace Cerpat z knihy Razeny Nesnidalové Extrémni osamélost [Nesnidalova 1973],
kterou vydala v roce 1973, a ktera byla na dalSich 20 let jedinou knihou o autismu dostupnou

8 Knihy od zahrani¢nich autorti byly vté dob& v Ceskoslovensku

v ¢eském jazyce
nedostupné. Postupné se objevovalo nékolik dalsich 1ékati, pripadné jinych profesionald,
kteti méli néjaké povédomi o autismu a mohli tyto informace ptedavat rodicim déti
s autismem. Jednalo se viak o ojedinélé a izolované piipady [Damborskd — Stépanova 1981;
Valkova 1984].

Systematické zmény v pojeti autismu, ke kterym zacalo dochéazet az v 90. letech a ve
veétsSim rozsahu se rozvijely v nasledujicich dvou dekadach, akteré jsou vyse
charakterizovany jako nové paradigma v pfistupu k autismu, znamenaly také vyvoj
smétujici k etablovani autismu jako formy socialni identity. Pro tento vyvoj byl dilezity
vznik a rozvoj instituci autismu v Ceské republice. Konkrétné se jednalo o postupny rozvoj
diagnostiky a navazné podpory pro lidi s PAS; zavadéni specializovanych pfistupii do
vzdelavani a pozdéji 1 do socialnich sluzeb; rozvoj diskurzu spojeného s autismem; plisobeni
specializovanych organizaci; rozvoj osvéty a vétejného hajeni prav a zajmul lidi s PAS;
setkavani lidi s autismem a rodici; rapidné rostouci mnozstvi literatury a dalSich zdroj
informaci o tématu, zejména rozvoj informaci na internetu.

Diky tomuto vyvoji dochézi také k rozvoji interni a externi identifikace. Stale vice lidi
se identifikuje s konceptem autismu, ktery se stdva soucasti jejich identity. Podobné nartista
i pocet lidi, které jejich okoli identifikuje jako ,,autisty, ,lidi s PAS®, ,aspergery* atd.
Zaroven se utvafi i kolektivni identity spojené s konceptem autismu. Piibyva lidi, ktefi

pocit'uji ptislusnost ke skupiné dalSich lidi s autismem nebo Aspergerovym syndromem.

Podobné 1ze hovotit i o skupinové identité rodici, matek nebo rodin lidi s autismem, ktefti

84 Nesnidalova publikovala nékolik dalsich textli o autismu v odbornych asopisech [Nesnidalovd — Fiala
1961; Nesnidalova 1970, 1972a, 1972b, 1973, 1987].

151



se na zakladé podobné Zivotni situace a sdilenych zkuSenosti schazeji a navazuji pratelské
vztahy. Od 90. let tedy nedochazi pouze k etablovani a rozvoji autismu jako diagnostické
kategorie, ale také jako formy socialni identity.

Jak ukazuje tato ¢ast dizertace, v soucasnosti ptibyva dospélych lidi s diagnozou patiici
mezi PAS (pfipadné téch, ktefi oficidln¢ diagnézu neobdrzeli, s PAS se ovSem sami
identifikuji), ktefi jsou schopni a ochotni o autismu vetejné hovofit. Ve vystoupenich
a textech téchto lidi maji témata souvisejici s identitou velmi vyznamné zastoupeni. Jedna
se o témata tykajici se interni identifikace (osobni perspektivy), externi identifikace (socialni
perspektivy), ale 1 kolektivni identity autismu. Podrobné&ji aktivity vetejné vystupujicich lidi
s PAS predstavuje zavérecna kapitola Lidé s PAS jako aktéri v socialni historii autismu.
Diskurzu, ktery tito lidé vytvéreji, se vénuje také nasledujici podkapitola, kterd analyzuje
souvislosti socialni identity autismu s diskurzem, tedy se zptisobem, jak se o tématu v Ceské
republice pojednava. Prostfednictvim diskurzu se projevuje to, jak je koncept autismu
ukotven v socidlni realit¢, diskurz zaroven toto ukotveni spoluutvari. Tato podkapitola se
zamétuje na to, jak diskurz autismu ovliviiuje utvareni identity ¢lov€ka, a na to, jak je

socialni identita autismu v dominantnim diskurzu o tomto tématu reprezentovana.

Vyvoj diskurzu a jeho role v utvareni socialni identity autismu

Socidlni identita je jednim z konkrétnich produktii socidlni konstrukce autismu.
Spolec¢enskym konstruktem je také diskurz autismu. Diskurz autismu ptedstavuje ustalené,
Siroce aplikované a predavané zpusoby pojednani o autismu a o lidech fazenych do této
kategorie. Jedna se o instituci ve sféfe feci a promluvy. Zatimco koncept autismu je kategorii
v oblasti ideji, pfedstavuje zakladni definici toho, ,,co® je ,,autismus®, diskurz autismu tuto
myslenkovou kategorii pfevadi do oblasti fe€i. Slouzi jako nastroj k distribuci tohoto
konceptu ve spolecnosti, a zaroven dale formuje jeho podobu. Diskurz predstavuje dilezity
rdmec pro dalsi instituce autismu (neziskové organizace, vzdélavaci ptistupy, legislativu
atd.). Slouzi také jako rdmec pro socidlni identitu autismu. Spoluutvéii jak procesy, béhem
kterych se lidé identifikuji se socidlni identitou autismu (interni identifikace), tak procesy,
behem nichz lidé na zéklad¢ své predstavy o této identité oznacuji a kategorizuji ostatni
(externi identifikace).

Pti zaujmuti socidlné-konstruktivistické perspektivy lze fici, ze autismus jako specificka
forma socidlni identity neexistoval pied vznikem konceptu autismu a pfed etablovanim

diskurzu ¢i diskurzli souvisejicich s timto konceptem. Lidé se nemohli s touto kategorii
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identifikovat. Kategorie autismu nebyla pojmenovéna a ukotvena ve spolecnosti, proto do ni
lidé nemohli byt fazeni ostatnimi (odborniky, Grady, Skolami, svymi blizkymi, vefejnosti
atd.), jako je tomu v soucasnosti.

Lide¢, kteti by podle soucasnych kritérii byli fazeni do kategorie PAS nebo by se s ni
sami identifikovali, existovali i pfed pojmenovanim této kategorie a pted jejim etablovanim
ve spolecnosti. Tito lidé se Casto odliSovali od svych vrstevnikl. Jejich jinakost, to, jak k ni
sami pristupovali, ale 1 jak ji vnimalo jejich okoli, bylo soucasti jejich identity. Spole¢nost
je tfadila do riznych kategorii, at’ uz pomoci oficialnich diagnéz (napt. schizofrenie ¢i
mentalni retardace), nebo na zdklad¢ lidovych kategorii odlisnosti (,,podivin®, ,,blazen,
»hevychovanec* atd.). To nédsledn¢ ovliviiovalo i1 sebepojeti a identitu téchto lidi. Nejednalo
se ovSem o socidlni identitu autismu. Identitu téchto lidi spoluutvately odlisné koncepty
jinakosti a s nimi souvisejici diskurzy.

Koncept autismu vznikl a postupné se etabloval jako myslenkovy nastroj k oznaceni
a ke kategorizaci urcitého typu jinakosti a lidi, jez je vykazuji [Nadesan 2005]. V Case se
proménuji a v riznych zemich se lisi jeho definice, zplsoby diagnostikovani, piistupy, jak
lidi s autismem vnima jejich spolecenské okoli, a jak o nich pojednava [Evans 2017; Eyal
etal. 2010; Fenstein 2010; Grinker 2007; Nadesan 2005]. Spolu s etablovanim tohoto
konceptu ve spole¢nosti se vyviji 1 diskurz autismu. V ¢eské spolec¢nosti se koncept autismu
zacal vyraznéji prosazovat az od 90. let, a to ve spojeni s nastupem nového paradigmatu
autismu. Zaroven se zacaly rozvijet diskurzy spojené stimto konceptem. Do té doby
v Ceskoslovensku existoval pouze ne piili§ rozvinuty a izolovany odborny diskurz spojeny
s tématem, a to zejména v ramci détské psychiatrie [Damborskd — Stépdanovi 1981;
Nesnidalova — Fiala 1961, Nesnidalova 1970, 1972a, 1972b, 1973, 1987; Valkova 1984].

Spolecné s tim, jak se koncept a diskurzy autismu ve spole€nosti etabluji a rozviji, vyviji
se 1socialni identita autismu. V souvislosti s diskurzem je v pfipadé autismu piesnéjsi
hovofit v mnozném c¢isle. Existuje fada diskurzl spojenych s timto tématem [Broderick —
Ne’eman 2008; Parsloe 2015]. Vyvijeji se, nékteré zanikaji a vznikaji nové. Kromé vyvoje
v Case Ize odliSnosti sledovat naptiklad v jednotlivych regionech, napfi¢ obory, jez se PAS
vénuji nebo ve spojeni s odliSnymi ptistupy k autismu, které jsou predstaveny v predchozich

kapitolach®.

8 Viz pojednani o odlignostech v piistupech k autismu v zavérecné Casti kapitoly Utvdreni a vyvoj odborné
specializace na autismus ¢irozdéleni reakci na autismus dle Kappa a jeho kolegt, které jsou piedstaveny v téze
kapitole [Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012].
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Lze hovotit o dominantnim diskurzu a o diskurzech alternativnich. Dominantni diskurz
zahrnuje aktualné nejrozsitenéjsi a nejb&znéjsi zpusoby, jak se o tématu pojednava. Utvari
se napfiklad na zakladé nejvlivnéj$i odborné literatury, na zaklad¢ pojednédni o autismu
v médiich a v pop kultufe (filmy, serialy, knihy, divadelni hry atd.), na internetu nebo na
zaklade osvétovych akci zaméfenych na autismus a podobné&. Piikladem mohou byt oficidlni
odborné charakteristiky autismu, jako je popis lidi s PAS jako lidi s odlisSnym stylem
prozivani sebe a spoleCenského okoli a odliSnym zplisobem vztahovani se ke spolecnosti
[Broderick — Ne’eman 2008; Parsloe 2015]. Na zaklad¢ diskurzu autismu vznikaji
1 stereotypy o autismu, které existuji v kolektivnim védomi spolecnosti a které tvoti zaklad
pfedstavy o autismu pro ty, ktefi s lidmi s autismem nemaji osobni zkuSenost.

Na zékladé podoby dominantniho diskurzu jsou vyty€eny kontury toho, jak spolecnost
identifikuje lidi s autismem, ale také jak se lid¢ s touto kategorii mohou sami identifikovat.
K prvnimu procesu muze dochazet naptiklad prosttednictvim vyse zminéného ndlepkovani
(labelling). Pti ndlepkovani dochazi ke spolutvareni identity ¢loveéka na zakladé pojmu, které
jsou ve spolec¢nosti pouzivany k jeho definici a klasifikaci. Na zaklad¢é ndlepkovani mize
dochazet k utvateni virtudlni socidlni identity a ke stigmatizaci, jak popisuje Goffman
[Goffman 1973]. Diskurz v tomto procesu hraje dilezitou ulohu. Diskurzy — zplsoby
pojednavani — formuyji to, na zéklad¢ jakych pojmi lidé o autismu a o autistech uvazuji, a jak
je identifikuji. Tento proces spolutvaii identitu a sebepojeti lidi s PAS. Sarah Parsloe
zdiiraziuje, Ze nalepkovani vychazi od okoli, ,,zvnéjsku” (s odkazem na vySe pfedstavenou
terminologii Richarda Jenkinse se jednd o externi identifikaci), a odliSuje jej od procesu
pojmenovani (naming), pii némz se Clovék sam identifikuje s kategorii autismu (interni
identifikace). Na rozdil od ndlepkovani, pojmenovani je proces ,,vnitini* [Parsloe 2015].
Diskurz je dlilezity i pro tento vnitini proces, spoluutvaii podminky k tomu, jak se s kategorii
autismu mohou lidé sami identifikovat, urCuje, jaké informace oni jsou pro Cloveéka
prochazejiciho timto procesem dostupné a jakou predstavu o socialni identité autismu ziska,
coz nasledné miize porovnavat s vlastni situaci.

Vnitini a osobni proces sebepoznani a identifikace je propojen s tim, jak se Clovek
vztahuje ke svému spole¢enskému okoli. Dostupnost pojednani o autismu a to, jaké prameny
jsou v tomto diskurzu k dispozici, ma dopad na individudlni procesy identifikace, a na to,
jak sami sebe lidé identifikuji, jak se identifikuji s ostatnimi a jak identifikuji svoji pozici
v socidlnich situacich [Bagatell 2007]. Mlady muz s Aspergerovym syndromem, ktery
obdrzel diagnézu v dospélosti ajehoz piibéh jsem pfedstavil jiz v predchozi kapitole,

v rozhovoru popisoval svou zivotni fazi, kdy se pokousel porozumét svym opakujicim se
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peripetiim v osobnim zivoté a ve spoleCenskych situacich. Jako dulezity okamzik v tomto
procesu uvedl nésledujici: Narazil jsem na autismus a vekl jsem si, Ze si o tom prectu, protoze
se o tom dost mluvi a nic o tom nevim. Néco mi na tom sedélo pro mé chovani. Tim se
odstartoval asi rocni proces, kdy jsem si o tématu Cetl a zjistoval jsem, jestli to je miij pripad,
nebo ne [B., P: 23. 9. 2015]. Po samostudiu, zejména po cetbé knih od autort
s Aspergerovym syndromem [Preiffmann 2010], se tento muz postupné identifikoval s AS
a s autismem, coZ mimo jiného charakterizoval jako vyznamné poznani, ze existuji lidé, kteti
uvazuji a chovaji se podobné¢ jako on a potykaji se s podobnymi vyzvami ve spolecenskych
situacich. Nasledn¢ prosel diagnostickym procesem, byla mu udélena diagnoéza AS a zacal
vyuzivat sluzby organizace specializované na PAS, v niz pozd¢ji zacal pracovat. Na tomto
konkrétnim piikladu je patrné, Ze spolu s etablovanosti konceptu autismu a pfislusného
diskurzu je ve spole¢nosti k dispozici forma socialni identity, s niZ je mozné se identifikovat.
Z tohoto ptikladu je také ziejmé, ze dllezitym zdrojem pii tomto procesu identifikace mohou
byt zkusenosti a vypoveédi ostatnich lidi s PAS.

Dulezity prvek diskurzu autismu pfedstavuji metafory, které jsou pouzivany pfi
pojednani o této kategorii a pii popisu lidi, kteti jsou do ni fazeni nebo se do ni sami fadi.
Ulohu metafor autismu a autistické zkuSenosti v utvateni diskurzu analyzuji napiiklad
Broderick a Ne’eman [Broderick — Ne’eman 2008]. Odkazuji se na eseje Susan Sontag
Nemoc jako metafora (Illness as Metaphor) a AIDS a jeho metafory (AIDS and Its
Metaphors) [Sontag 1978, 1989]. Sontag se vénovala tomu, jak nemoci jako je tuberkuloza,
pozdé&ji rakovina a AIDS ovladly vefejnou piedstavivost a nabizi kritickou reflexi metafor,
které¢ byly bézné pouzivany k popisu zkusenosti lidi s témito nemocemi. Podle Broderick
a Ne’eman vznikla a vznika celd fada metafor i v souvislosti s autismem. Tyto metafory lidi
s autismem popisuji a charakterizuji, co pro né autismus znamend, zaroven v mnoha
smérech tuto jejich zkuSenost spoluutvaii. Metafory podle téchto autorti sehravaji dileZitou
ulohu v utvafeni dominantniho diskurzu autismu, jenZ je nastrojem pro utvaieni védéni
a vlivu v této oblasti [ Broderick — Ne’eman 2008].

Metafory charakterizujici lidi s autismem slouzi jako vlivné zkratky pii konstrukei
socialni identity autismu. Broderick a Ne’eman spatfuji hlavni kulturni Gc¢el metafor
v harmonizovani narativu béZného chapani autismu s aktudlné dominujicimi predstavami
o jeho vzniku ¢i pfic¢inach, a také s aktualné dominujicimi predstavami o tom, jaké reakce
a intervence jsou ve vztahu k autismu a k lidem s autismem vhodné. Dillezitou soucasti
tohoto Ui¢elu metafor je pfevadeéni abstraktnich témat na pojmy piistupné selskému rozumu

[Broderick — Ne’eman 2008]. Metafory mohou sehravat diilezitou tlohu pii formovani
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ptredstav o lidech fazenych do této kategorie a o pfislusné socialni identit¢ i pro ty, ktefi se
tématu vénuji dislednéji. Jest¢ vyznamnéjsi roli pti utvareni predstavy o autismu a ptislusné
socialni identité sehravaji u lidi, ktefi s tématem nemaji osobni nebo profesni zkusenost,
piesto maji o autismu povédomi. Tito lidé svoji predstavu o této kategorii utvaii zejména na
zakladé¢ reprezentaci autismu v médiich, pop kultute ¢i v bézné komunikaci [Osteen 2007,
Murray 2008]. V téchto reprezentacich autismu hraji metafory vyznamnou ulohu.

Mezi casté metafory patii referovani o autismu jako o zdhad¢, skladance, puzzle. Tato
metafora je velice frekventovana jak v mezindrodnim diskurzu autismu, tak v Ceské
republice. Dil puzzle patii k jedném z ¢asto pouzivanych symboll autismu (naptiklad logo
vlivné americké organizace Autism Speaks, v CR napiiklad souéast loga organizaci ADAM
a AutCentrum, obal knihy Premiizeme autismus? [Struneckda 2016] atd.). Mezi dalsi
kategorii metafor patii popis lidi s autismem jako stvofeni z jiného svéta. Josef Schovanec,
muz s Aspergerovym syndromem, v uvodu své knihy Vitejte v Autistanu uvadi: ,,Vitejte
v nehmotné zemi podivnych lidi s zivotni drahou excentrikll, nachazejici se v odsluni viici
temné hvézdé normalnosti.” [Schovanec 2017a: 10]. Casté je také charakterizovani
autistické zkuSenosti jako wuzavienosti ve vlastnim sveté. S timto souvisi piedstava
0 osamelosti a izolovani lidi s autismem, o jejich vyclenéni ze spole¢nosti a o nedostatku
pochopeni okoli. Explicitnim piikladem této izolovanosti a osamélosti je jiz mnohokrat
zminovand kniha Rizeny Nesnidalové Extrémni osameélost [ Nesnidalova 1973], ktera az do
90. let zlstala jedinou knihou o autismu v ¢eském jazyce. Pro zdjemce o tuto problematiku
z Ceskoslovenska tak po dlouhou dobu piedstavovala vzacny zdroj pro ziskani predstavy
o autismu, respektive plnila roli nastroje pro utvafeni této predstavy. Metafora uzavienosti
ve vlastni svété a s tim souvisejici piedstava osamélosti a izolovanosti se ovsem v rliznych
variacich vyskytovala i pozdéji a 1ze ji sledovat 1 v sou€asnosti.

Velice frekventovana je také metafora hrdinstvi. Za hrdiny mohou byt oznaceni pfimo
lidé s autismem, jejichz statecnost je vidéna ve vypofadavani se s ,,ndstrahami* autismu
a s nedostatkem porozuméni okolnimu svétu. Metafora hrdinstvi je velice Casto pouzivana
v souvislosti s rodici lidi s autismem (pfipadné jinych pecujicich osob). V této souvislosti
hrdinstvi symbolizuje vypofaddvani se s obtizemi a nastrahami, které vychova a podpora
Clovéka s autismem v porovnani s vychovou typického ditéte skytd. Tyto nastrahy jsou
spatfovany bud’ pifimo v autismu a projevech ditéte, nebo v zapoleni s nepochopenim
a nedostatkem podpory ve spolecnosti.

K metafote hrdinstvi se Casto vazi dalsi dvé metafory, metafory boje a obéti. Predstava

0 boji mlzZe symbolizovat pfimo boj s autismem ve smyslu snahy o jeho piekonani
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a potlaceni. Tato metafora a linie vykladu ma blizko k vySe predstavené reakci na autismus
podle Kappa a jeho kolegt, kterou oznacuji za eliminacni snahy [Kapp — Gillespie-Lynch —
Sherman — Hutman 2012]. V tomto ptipad¢ jsou jako ,,bojovnici® vnimani zejména rodice
a odbornici. Explicitni ptiklad predstavuje kniha Premiizeme autismus? od Anny Strunecké
[Strunecka 2016]. Autorka zduraziuje diilezitost rodict v tomto ,,boji” proti autismu:
,» Velikou a nezanedbatelnou roli v hledani toho, jak pfekonat autismus, ptedstavuji rodice.*
[Strunecka 2016: 11]. Jindy je ptfedstava boje spojovana s kazdodennimi i dlouhodobymi
nastrahami, které Zivot s autismem, nebo podporovani Clovéka s autismem predstavuje.
V tomto uziti metafory boje jsou jako bojovnici spatfovani lidé s autismem ¢i jejich rodice,
kteti bojuji proti spoleenskym prekazkam jako je stigmatizace, nedostatek sluzeb, podpory
¢1 porozumeéni. Specialni pedagozka Barbora Bazalovd, autorka n¢kolika knih o autismu,
v avodu knihy Autismus v edukacni praxi uvadi: ,,V mych ocich jsou rodice state¢nymi
bojovniky. Co jiného jim ostatn€ zbyva, nebot’ se spoustou véci se museji poprat sami.”
[Bazalova 2017: 7].

S metaforou boje souvisi Casté popisovani lidi s autismem a jejich rodicl jako obéti.
V ptipad€ popisu lidi s autismem jako obéti se jednd o projeveni litosti nad tim, Ze byli
»postizeni® ¢i ,trpi“ nemoci nebo postizenim (v zadvislosti na tom, jak je autismus
konkrétnim uzivatelem této metafory definovan). Piipadné¢ metafora obéti poukazuje na
konkrétni omezeni, se kterymi se lidé s autismem setkavaji. V ptipadé€ rodict metafora obeti
symbolizuje napiiklad to, Ze rodi¢e déti s autismem se museji vzdat né€kterych svych ambici
a predstav o vyvoji a vychovavani svého ditéte, které si pivodné utvofili na zakladé
predstavy o vychové typicky se vyvijejiciho ditéte. Pfipadné se jedna o obétovani kariéry
v pripad¢, kdy rodice, ¢asto matky, v souvislosti s péci o své dité opoustéji zamestnani.

Mezi dalsi typy pojednavani o autismu patii metafory odlisnosti a odlisného typu
mysleni [De Clercq 2007; Vermeulen 2006]. Ptikladem jsou metafory pocitace, robotit nebo
jiné ,,mechanické* metafory. Tato skupina metafor symbolizuje exaktni ,,mechanické*
mysleni anasledné i1komunikovani, jaké lze unékterych lidi s autismem sledovat.
Explicitné tuto metaforu pouziva naptiklad Peter Vermeulen ve své knize Autistické mysient,
ktera v roce 2006 vysla v ¢eském piekladu [ Vermeulen 2006].

Podle zptisobu pouziti 1ze metafory odlisnosti a odlisného typu mysleni rozdélit na dva
typy. Prvni z nich tvofi pojednavani o odliSném typu mysleni v rdmci referovéani o autismu
jako o postiZeni, ptipadné o poruSe nebo nemoci. Druhym typem je uplatnéni téchto metafor
jako hlavni charakteristiky autismu, ato v opozici vici jeho chapani jako nemoci nebo

poruchy. Podle takového uvazovani je autismus predev§im odliSnost, kterou neni spravné
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vnimat jako nemoc nebo poruchu, ve smyslu negativni odchylky od normy. Takovyto nahled
na autismus je v souladu s vyse zminénym oslavujicim pristupem k autismu dle Kappa a jeho
kolegti [Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012].

Do této pozice patii napiiklad n¢kolikrat zmifiovany koncept neurodiverzity, ktery klade
diraz na pojiméni kognitivnich, neurologickych akomunika¢nich odlisnosti jako
pfirozené¢ho stavu a vymezuje se proti binarnimu déleni na normu a deviace [Armstrong
2010, Gobbo — Shmulsky 2016, Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012;
Savarese, Savarese 2010]. Ostatné€ na samotny pojem neurodiverzita l1ze také nahlizet jako
na metaforu, kterd svou formou i obsahem odkazuje ke konceptiim, jako je biodiverzita ¢i
kulturni diverzita a poukazuje na rozmanitost jako na pfirozeny stav. Pojedndni o autismu
v souladu s konceptem neurodiverzity navic podporuje posileni aktivni role cloveka
s autismem, a to jak pii feSeni otazek souvisejicich s jeho/jejim osobnim zivotem, tak pfi
feSeni otdzek souvisejich s autismem v obecnéjsi roviné (participace na tvorbé diskurzu
autismu, podil na nastavovani sluzeb a legislativy souvisejich s tématem, aktivni participace
ve vyzkumu a osvété atd.).

Mitzi Waltz, kterd rovnéz analyzovala pouzivani metafor v diskurzu autismu [Waltz
2003], hovoti otom, ze velka ¢ast metafor, které jsou v souvislosti stimto tématem
nejb&zndji pouzivany, s aktivni tlohou lidi s autismem piili§ nepo¢ita. Casto navozuji
predstavu, ze ,,problém* se nachdzi na stran¢ (,,uvniti*) ¢lovéka s autismem, kdezto feSeni
»problému‘ miize ptinést pouze zasah ,,zvnéjsku‘. Kromé nekterych dalsich metafor Waltz
hovoii o vySe zminénych metaforach hrdinstvi, boje a zahady nebo naptiklad o metafoie
zamku a klice. Podle této metafory je dité s autismem ,,uzamceno* uvnitt sebe, ve svém sveéte
a pomoci urc¢itych metod, piistupi €i terapii (klice) je mozné ,,otevfit™ skryty potencial ditéte.
Néktera uziti této metafory podle Waltz pfimo navozuji pfedstavu, Ze uvnitt autistického
ditéte je ,,uzamceno* dit€¢ bez autismu a je potieba usilovat o nalezeni spravného klice
k odeméeni tohoto zdmku. Clovék podle téchto metafor predstavuje pro své okoli zahadu,
kterou musi né€kdo rozlustit (nejcastéji rodi¢ ¢i odbornik). Ptipadné je uzamcen a je tieba,
aby nékdo ,,nasel klic*. Toho lze dosdhnout na zdklad€ zasahi odbornikil, pecujici osoby
nebo pomoci specializovanych metod. Ti, kteti se o ,,sloZeni skladanky*, ,,vylusténi zdhady*
¢1 ,,odemceni zamku* pokouseji, jsou mnohdy vykreslovani jako Ardinové a jejich usili je
vyobrazovano jako ob&tavy boj [Waltz 2003]. Uloha lidi s autismem je v tomto zptisobu
li¢eni vykreslovéna jako spiSe pasivni.

Waltz, ale také Broderick a Ne’eman, dale hovori o metaforach, které se vici témto

pfedstavam vymezuji. Jednd se zejména o metafory, které vznikly uvnitt komunity lidi
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s autismem [Broderick — Ne'eman 2008; Waltz 2003]. Broderick a Ne’eman hovoii
pfedevS§im o opozici metafor a diskurzu autismu vzniklého v rdmci hnuti a konceptu
neurodiverzity vici pojednani o autismu jako o nemoci. Nemoc tito autofi povazuji za
,kulturné dominantni metaforu® autismu. Pojednani o autismu vzniklé v ramci hnuti
a konceptu neurodiverzity oznacuji za kontra-narativ (counter-narrative) k této dominantni
metafote [Broderick — Ne'eman 2008]. Waltz k oznaceni metafor vymezujicich se vuci
metaforam dominantniho diskurzu uziva pojem protikladné reprezentace (countering
representations).

Podle téchto kontra-reprezentaci se 1idé s autismem charakterizuji jako odlisni, avSak
normalni. Jako pfiklad téchto kontra-reprezentaci Waltz uvadi jiz zminéné metafory cizince
nebo mimozemstana. Podle téchto metafor je autismus vniman jako odlisna kultura, nikoliv
jako problém. Problém neni spatfovan na stran¢ lidi s autismem, ale v nepruznych
mechanismech spole¢nosti a v ocekdvanich ze strany vétSinové kultury. Jednd se
o uvazovani, které ma blizko k socidlnimu modelu postizeni, a které je v opozici vici
medicinskému modelu postizeni [Albrecht — Seelman — Bury 2001]. Metaforu cizince
a mimozems§t'anstvi jako pfiméru autismu k jinakosti a jiné kultufe pouziva naptiklad Josef
Schovanec ve své knize Vitejte v Autistanu: ,...) patfite-li k tém, kdo otupéni pfili$
pravidelnym zivotem a pohodlnosti stafi rezignovali na perspektivu, ze by vse mohlo byt
jinak, seznav$i, Zze probadali kazdy kout lidské existence. A jelikoz mozna pfili§ uvykli
poklidu, déla jim potiZ uvéfit, Ze na tomto svété by se dalo najit misto pro radikalné jiny
zpusob lidského byti. Mimotadna ostychavost obyvatel Autistanu a nulova publicita
vénovana jejich pfitom bohatym zivotim mohou vést k tomu, ze jejich poklady ziistanou
bez povSimnuti.” [Schovanec 2017a: 9-10]

Nekteti lidé s autismem nebo rodice déti s PAS se pfi identifikaci s kategorii autismu
ztotoziuji s dominantnim diskurzem. Pro jiné je v procesu identifikace naopak vyznamné
to, ze se vuc¢i tomuto dominantnimu diskurzu vymezuji a identifikuji se s alternativnimi
diskurzy. Jak jiz bylo naznaceno v pojednani o metaforach, diskurzy, které se vymezuji vici
tomu dominantnimu, utvafenému zejména rodi¢i, odborniky a médii, vznikaji naptiklad
pfimo v komunité lidi s PAS [Broderick — Ne’eman 2008; Waltz 2003]. Ackoliv se
protagonisté této pozice identifikuji s kategorii PAS, dospé€li k nazoru, ze se nemohou
identifikovat s tim, jak tento dominantni diskurz lidi s PAS charakterizuje, jaké ptistupy
odbornikil i vefejnosti vici nim implikuje. Mezi jejich dal$i ndmitky patii obava, Ze na
zaklade podoby dominantniho diskurzu ve spolecnosti panuje ptedstava o autismu, ktera pro

n¢ pusobi stigmatizacné ¢i neodpovida tomu, jak sami vlastni situaci vnimaji. Dal§imi
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divody muze byt to, ze tito lidé povazuji dominantni diskurz za nepfiznivy pro existenci
a dostupnost vhodné specializované podpory pro lidi s autismem a jejich rodiny. Vyhrazuji
se naptiklad vicCi terminologii pouzivané pii charakterizovani lidi s autismem a pii
referovani o nich nebo vic¢i vykreslovani lidi s autismem a jejich identity na zakladé
stereotyptl, s nimiZ se neztotoziujit®.

Alternativni diskurzy koexistuji vedle toho dominantniho, pfipadné se jej snazi
pozménit, ba dokonce nahradit. V Ceské republice 1ze prvni aktivity tohoto typu sledovat aZ
v poslednich n¢kolika letech. Vice se tomuto tématu v ramci Ceského kontextu vénuji
v nasledujici kapitole. Alternativni diskurzy, které se utvareji mezi lidmi s autismem, se
doposud vyrazngji etablovaly v zahrani¢i. Jsou spojené zejména s hnutim a konceptem
neurodiverzity nebo s aktivitami sebeobhajci plisobicich nezavisle na tomto konceptu.
Dulezitymi aktéry jsou vetejné vystupujici lidé s PAS a autofi knih a jinych textii o autismu,
jako jsou naptiklad Temple Grandin, Donna Williams ¢i John Sinclair [ Grandin 1986, 1995,
2015, 2016, Sinclair 1993, 1999; Williams 1992, 1994, 1995]. Témata identity a identifikace
v aktivitach téchto lidi a v utvafeni jejich vlastniho diskurzu hraji dilezitou roli [ Broderick
— Ne’eman 2008; Hacking 2009; Townson et al. 2007; Waltz 2003; Waltz — Van den Bosch
— Ebben — Van Hal — Schippers 2015].

Ian Hacking v textu, v némz analyzuje autobiografické knihy lidi s autismem, hovofi
o vzniku nového Zanru, ktery se vyznacuje novym typem narativu, kdy lidé s autismem ze
své perspektivy pojednavaji o autismu a popisuji vlastni situaci [Hacking 2009]%7. Kromé
knih je tento narativ uplatiovan napfiklad na blozich lidi s autismem, vznikaji televizni
seridly a potady pro déti, které zahrnuji a pfiblizuji perspektivu téchto lidi. Tento novy Zanr
a styl narativu se podili na novém zplsobu utvéieni identity lidi s autismem, ovliviiuje jejich
sebepojeti, to, jakym zplsobem vnimaji pfistup ostatnich, ale také zptlisob, jak o své
zkuSenosti pojednavaji. Prvni autofi autobiografickych knih o autismu se nesetkali s tim, ze
by n¢kdo jiny z osobni perspektivy poskytoval sviij ndhled na toto téma a popisoval vlastni
zkuSenosti. Neméli vzor, ktery by mohli nasledovat. V soucasnosti se stale vétsi pocet lidi
s PAS setkava s takovymi texty. RozSifuje se dostupnost narativu lidi s PAS a reprezentaci

autismu v médiich, v uméni av produktech zdbavniho primyslu. ZkuSenost kazdého

86 Viz vyse predstavenou klasifikaci reakci na autismus dle Kappa a jeho kolegii na tzv. eliminacni snahy, snahy
o zlepsent a oslavujici pristup [Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012].

87 Hacking v tomto textu analyzuje zejména texty Temple Grandin, Donny Willams, Daniela Tammeta a Tita
R. Mukhopadhyay [Grandin 1986, 1995, 2005; Mukhopadhyay 2000, 2008, Tammet 2006, Williams 1992,
1994, 2005]. Nékteré knihy Temple Grandin a Donny Williams byly ptelozeny i do Cestiny [Grandin 2014,
2015, 2016; Williams 1995].
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Clovéka je origindlni, stejné jako proces utvaieni identity kazdého Clovéka s autismem.
Ptesto srovnavani vlastnich zkusenosti se zkusenostmi a ndzory autori knih ¢i blogerti s PAS
je jednou z technik, které se podileji na utvareni identity. Navic etablovany zanr vypovédi
lidi s autismem nabizi vzorce, jak o autismu hovoftit, a jak chapat reakce lidi, ktefi nemaji
autismus (,,neurotypiky*, ,,NT*) [Hacking 2009].

V diskurzu autismu, ktery tvoii lidé s PAS, kteii v Ceské republice o tématu vefejné pisi
¢1 hovoti, oblasti souvisejici s identitou hraji diilezitou roli. Mezi hlavni témata v aktivitach
téchto autorti patii: sdileni nahledu na vlastni identitu; popis prozivani konkrétnich
socidlnich situaci a nastinéni vyzev, které pro ¢lovéka s autismem tyto situace predstavuji;
pfiblizeni toho, jak tito lidé vnimaji, jak na né nahlizeji ostatni (,,neurotypikové®);
upozorfiovani na zplsoby referovdni o autismu (z fad odborniki, rodic¢t ¢i médii), které
autoriim s PAS nepfijdou adekvatni, ¢i je vnimaji pfimo jako urazlivé.

Jednim z ustfednich motivl v textech téchto autort je poskytovani perspektivy ¢lovéka
s autismem. Tito autofi jsou toho ndzoru, Ze tato perspektiva v diskurzu autismu neni
dostate¢né zastoupena [AN antiheroine; Aspie blog;, Muj dusevni blog; Nadvesmirné nuly;
Pocity atrable holky s AS; Tv autismy, Zrzava holka]. Autorka blogu 7y autismy —
neurodiverzita po cesku, v predstaveni blogu uvadi: ,,PiSu o autismu. O tom svém i o tom
cizim. Mym cilem je pfiblizit mtj zivot lidem, ktefi v tom svém tapou, anebo tém, ktefi se
chtéji néco dozveédét onds podivinech®. [Ty autismy; cit. 7. 12. 2017]. Autofi blogu
Nadvesmirné nuly v uvodniku pisi: ,,Snazime se zde v jednoduchych a kratkych utrzcich
rozhovorti zachytit tok svych myslenek, co se mize dit v hlavach “divnych” a neoblibenych
jedinct.” [Nadvesmirné nuly; cit. 7. 12. 2017]. Z velké ¢asti textl autorti s autismem je
zfejmé, Ze zazivaji pocit, Ze jim jejich spoleenské okoli nerozumi a Ze se k nim vztahuje
stigmatiza¢n€. Autofi stejného blogu naptiklad uvadéji: ,,JJsme tfi existence, nesouci na
bedrech spoustu mytii vychazejicich z nasich jinakosti (rozuméjte: diagndz).” [ Nadvesmirné
nuly; cit. 7. 12. 2017].

K dal$im casto vyskytujicim se tematickym oblastem v Cinnosti lidi s autismem, ktefi
o autismu vetejné hovoii ¢i piSou, patii predstavovani zdrojii informaci o autismu (zejména
ze zahraniéi), které jejich perspektivé odpovidaji vice, nez v Ceské republice b&Zné dostupné
informace zprostfedkovavané odborniky, rodici €1 médii. Natalie Ficencova na Facebooku
svlj blog Zrzava holka ptedstavuje nasledovné: ,,Zrzava holka vznikla v roce 2014, aby
Sifila povédomi o autismu, pokusila se roztfistit nékteré myty a ukazat ostatnim, Ze i lidé
s autismem mohou byt plnohodnotnymi ¢leny spolecnosti. Sestdva napiil z vlastnich vhledd,

napul z pfelozenych ¢lanki z angloamerickych zdroj.* [Ficencovad 2017].
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Texty a dalsi vefejné vystupy lidi s PAS lze kategorizovat do zékladnich ¢tyft typt podle
motivace k jejich vzniku: 1) osobni vyjadieni — a) projev kreativity, b) forma vyporadavani
se s osobnimi vyzvami, véetné téch, které souvisi s identitou; 2) snaha doplnit chybéjici
perspektivu ¢i informace v diskurzu autismu; 3) odpovéd’ na bézné dostupné informace
o autismu (dominantni diskurz), které témto lidem piijdou neadekvatni; 4) snaha pomoci
ostatnim lidem v podobné situaci. Diskurz autismu utvafeny lidmi s PAS poskytuje velice
zajimavé svédéctvi o socialni identité autismu. V celkovém diskurzu autismu je vSak
zastoupeni téchto aktérti spise mensinové a typ diskurzu, ktery utvaieji, je v Ceské republice
relativné novy (viz nasledujici kapitolu Lideé s PAS jako aktivni aktéri v socialni historii
autismu v CR).

Téma identity ovSem nehraje roli pouze v diskurzu, ktery utvareji lidé s PAS. Také
aktivity rodict, kterym se podrobné&ji vénuje kapitola Rodice jako hybatelé vyvoje, Casto
souviseji s identitou. Mezi motivace, pro¢ rodice usiluji o zmény v oblasti autismu
a o osvétu, patii to, Ze maji pocit, Ze spolecnost nepiistupuje k jejich détem adekvatné ve
srovnani s tim, jaké jejich déti skutecné jsou. To, ,,jaké jejich déti skutecné jsou*, mize byt
reprezentovano jak tim, jak se jejich déti sami identifikuji, tak tim, jak je vnimaji
a identifikuji rodice.

Ve spojeni s touto motivaci rodi¢e chapou a zazivaji pristup vefejnosti, odborniki, nebo
vrstevniki svych déti jako stigmatizacéni, piipadné jej povazuji za nepochopeni a neznalost
autismu a vnimaji jej jako faktor, ktery omezuje pfileZitosti a spokojeny Zivot jejich déti.
Jejich nasledné upozornovani na takovouto neadekvatni reprezentaci identity lidi s autismem
hrélo dtlezitou roli jiz v podatcich rodi¢ovskych iniciativ v Ceskoslovensku a v Ceské
republice a pii utvafeni nového paradigmatu autismu v 90. letech, jehoZ soucasti bylo
ipolozeni zdkladli k novému dominantnimu diskurzu autismu. Tyto aktivity zarovei
ptispivaly ke vzniku socidlni identity autismu v zemi, tedy jednak ke vzniku a Sifeni
pfedstavy o identité lidi s autismem v ceském kolektivnim védomi, a jednak k tomu, Ze nové
se prosazujici koncept autismu se staval soucasti identity lidi, ktefi do této kategorie byli
fazeni. Téma identity hraje vyznamnou roli iv pozdéjSich a soucasnych rodi¢ovskych
aktivitach usilujici o zlepeni postaveni lidi s PAS v Ceské republice a v jednotlivych
krajich.

Identita, arole autismu pii jeji tvorbé, vyvstavaji jako dualezitd témata 1 piimo
v souvislosti s rodi¢i a s celymi rodinami. Mnoho rodici, ktefi vefejné hovoii o vychové
ditéte s autismem, popisuje, ze tato okolnost vyraznym zplsobem ovliviiuje jejich osobni

zivot, fungovani rodiny a i to, jak je a celou rodinu vnimaji ostatni lidé [Déti upliku 2017,
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Pata 2007, 2008; Votyovi — Caslavska 2014]. O podobné situaci hovofili i rodice, ktefi
poskytli rozhovor pro tento vyzkum®®. V piipadé rodi¢i a rodin &asto dochézi k situaci, kdy
Lautismus‘ vyznamné spoluutvari, jak tito lidé travi cas, s kym se stykaji, jak o sobé referuji,
¢1 dokonce do vyrazné miry spoluurcuje to, jak sami sebe definuji. S tématem autismu si je
Casto spojuje 1 jejich okoli. Kapitola Rodice jako hybatelé vyvoje ptiblizuje piibéhy rodici,
kteti v souvislosti s vychovou ditéte s autismem zmeénili své ptivodni zaméstnani a kromé
vychovy svého ditéte se zacali vénovat aktivitdam spojenym s autismem ve svém volném Case
¢1 profesné (napft. zédkladani a provozovani specializovaného sdruzeni). Situaci rodice ditéte
s autismem (Casto hlavné matky ditéte s autismem) a rodiny clovéka s autismem lze oznadit
za samostatné formy socialni identity, a to ve vSech tfech vySe definovanych rovinach —

interni identifikace, externi identifikace a forma kolektivni identity.

88 Napt.: Bylo pro mé stézejni popovidat si s ostatnimi rodici, protoze do té doby jsme byli izolovani. PFisli
jsme o spoustu pratel, kteri meli stejne staré déti, protoze se syn ve srovnani s nimi choval problémové.
Najednou jsme byli v kruhu rodici, kteri byli v podobné situaci. [G. M.: 9. 4. 2014]

Kdyz bylo synovi okolo 10 let, tak jsme zjistili, Ze jako rodina uz nestihame (...). Nebylo to jednoduché. Taky
Jjsem se doma citila byt odiiznuta od svéta. Zatez to byla velika. Ostatni rodiny ze tiidy, kam syn chodil, na tom
byly uplné stejné. Zacala jsem si dostudovavat specialni pedagogiku (...) Vroce 2004 se nam podarilo
s kolegyneémi zaloZit obcanské sdruzeni Volno. [CH. L. 15. 5. 2014]
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Lidé s PAS jako aktéfi v socialni historii autismu

Ve zna¢né &asti tohoto textu jsem v souvislosti s vyvojem spojenym s autismem v Ceské
republice analyzoval pfedevs$im aktivity lidi, ktefi do této kategorie nepatii, zejména aktivity
rodi¢li a odbornikd ¢i specializovanych organizact, které zakladali. Pfipadné jsem se vénoval
tomu, jak téma reflektovala média, instituce statni spravy, legislativa, a jaky mély na tento
vyvoj vliv strukturdlni zmény ve spolec¢nosti. Rodi¢e a odbornici sehrali vadci roli
v prvotnim prosazovani konceptu autismu v zemi, v utvafeni dominantniho diskurzu
autismu, v prosazovani prav a zajmu lidi s PAS a v utvafeni autismu jako pole odbornosti.
Lid¢ s autismem v tomto vyvoji figurovali pfedevSim v pasivni pozici. Mitzi Waltz se svym
tymem typ hdjeni prav vedeny rodi¢i a odborniky oznacuje za zastupitelsky model héjeni
prav (representative advocacy). Ten spociva na principu ,,hdjeni nejlepSich zajma*, kdy jsou
dani 1lidé, na zaklad¢ oficidlniho posudku ¢i neformaln€, povazovani za neschopné pln¢
prosazovat vlastni prava a zajmy [Waltz — Van den Bosch — Ebben — Van Hal — Schippers
2015]. Pro¢ je prave tento model hajeni prav a zajm lidi s autismem natolik dominantni? Je
to vzhledem k podstaté tohoto postizeni model nezbytné nutny? Dochazi k vyvoji toho, kdo
a jak prosazuje zajmy lidi s autismem a utvari diskurz autismu? Tyto a nékteré dalsi otazky
budou diskutovany v této kapitole, v niz také predstavim néckteré ptiklady participace lidi
s PAS na tvofeni diskurzu a dal§ich instituci autismu v Ceské republice.

Predné¢ je tfeba varovat pied generalizaci. RodiCe, odbornici alidé s autismem
neptedstavuji tfi homogenni skupiny aktért. Aktéfi z zadné z téchto skupin nenahliZeji na
autismus jednotn¢ a nepfistupuji stejnym zpiisobem ke zbyvajicim dvéma skupinam. Tyto
tf1 skupiny jsou rozmanité. Této variabilité se vénuji vyse, a to v zavérené Casti kapitoly
Etablovani a vyvoj odborné specializace na autismus, kde pojednavdm o rozmanitosti
ptistupt pfedev§im v souvislosti s odborniky a s organizacemi zaméfenymi na autismus.
Ptredstavené rozmanitosti v pojeti autismu a v aktivitach spojenych s tématem jsou vSak
relevantni 1 pro uvaZovani o rodi¢ich a lidech s autismem — naptiklad vymezeni tfi typl
reakci na autismus, které predstavil Kapp spolu se svymi kolegy, na tzv. eliminacni snahy,
snahy o zlepseni a oslavujici pristup |Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012].

Mylna by byla i pfedstava, Ze tyto tii skupiny aktérii — rodice, odbornici a lidé s PAS —
jsou navzajem nekompatibilni a nutné vystupuji proti sob&. Nékteti lidé s autismem, kteti se
angazuji v aktivismu souvisejicim s autismem ¢i o tématu a o svych zkuSenostech vetejné
¢inili acini kroky scilem pfiblizit perspektivu lidi s autismem apovzbudit jejich
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sebevédomi a aktivni participaci. Naptiklad Miroslava Jelinkova ze sdruzeni Autistik
prelozila knihu Wendy Lawson Zivot za sklem: osobni vypovéd Zeny s Aspergerovym
syndromem [Lawson 2008]. Manzelé Miklos aJana Csémy prelozili knihy americké
autistické aktivistky Temple Grandin [ Grandin 2015, 2016] a dalsi texty autorti s autismem,
které uverejiuji na internetové strance mujautismus.cz, kterou provozuji [Miij autismus]. Na
téchto strankach zprostfedkovavaji informace o vetejné aktivnich lidech s autismem ze
zahraniCi, pficemz pouZzivaji rétoriku spojenou s konceptem neurodiverzity, kladou dtraz na
dulezitost zkuSenosti a nazort lidi s autismem v utvateni diskurzu a védéni autismu. V této
souvislosti vystupuji proti snahdm autismus ,IéCit, ,.eliminovat®, lidi s autismem
»predélat®. Dale provozuji podcast Autoradio, zalozili a tidi Nadacni fond autismu, jehoz
cilem je podpora lidi s autismem v jejich vzdé&lani, realizaci jejich potencialu a talentu®.
Spolupracuje s nimi autorka blogu Zrzava holka Natélie Ficencova. Autofi s PAS jsou ¢leny
redakce internetového ATYP magazinu, jehoz $éfredaktorkou je matka chlapce s autismem
Dagmar Edith Hola. Tento magazin se snazi zprosttedkovat také perspektivu lidi s autismem,
pouziva jazyk a vychodiska spojend s konceptem a hnutim neurodiverzity [ATYP magazin].
Narodni ustav pro autismus (NAUTIS), ktery je koncipovany jako organizace vedena
odborniky, vyviji aktivity na podporu samostatnosti lidi s autismem a jejich inkluze do
spole¢nosti (na trhu prace, v ramci vzdélavani, bydleni atd.) a organizuje akce, kde se mohou
lidé s PAS setkéavat a realizovat spolecné aktivity (vytvarné dilny, literarné-diskuzni skupiny,
NAUTIS festival atd.). V rdmci NAUTIS funguje také divadelni spolek Dr.amAS., ktery tvoti
herci s PAS, ktefi se podileji na tvorb¢ inscenaci. Inscenace spolku se tykaji tématu autismu
a nabizeji perspektivu lidi s PAS [Dr.amAS].

Navzdory nastinéné heterogenité téchto tii skupin aktéri (rodict, odborniki a lidi
s PAS) i navzdory existujici spolupréci napfi¢ témito kategoriemi lze sledovat prvky, které
aktéry uvnitt kazdé z téchto skupin spojuji, a které je odliSuji od aktérii z jiné skupiny. Tyto
prvky souviseji naptiklad s typy zkuSenosti specifickymi pro danou skupinu, s prostfedim,
kde tito aktéti komunikuji, jaky uZivaji jazyk, ajaké sleduji cile. Redeno s vyse
predstavenym Jenkinsem [Jenkins 2008], na zaklad€ pfisluSnosti k t¢émto kategoriim
vznikaji kolektivni identity (,,clovek s autismem®, ,,rodi¢ ditéte s autismem®, ,,odbornik na
autismus®). Vzajemné interakce, vyjednavani, spoluprace irozdily aktért z téchto tii

kategorii spoluutvateji podobu instituci spojenych s autismem v Ceské republice a podobu

89 ,»Poslanim Nada¢niho fondu Autismu je v souladu s jeho tcelem a se zdsadami Psychologie zdravi (zndmé
také jako Pozitivni psychologie) podporovat rozvoj vzdélani a nadani u autistickych lidi a déti a skrze pozitivni
modely ménit povédomi o povaze autismu. [Nadacni fond autismu].
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toho, jak je autismus v Ceské republice definovan (koncept autismu). Z tohoto diivodu tyto
kategorie odliuji i v tomto textu a vénuji se jejich interakcim®.

Nabizi se argument, ze lidé s autismem v socialni historii, v utvafeni diskurzu autismu
a ve vefejném prosazovani vlastnich prav a z4jmt zastavaji spiSe pasivni roli vzhledem
k charakteru poruch autistického spektra, za ktery jsou nejcastéji povazovany deficity ¢i
odlisnosti v oblastech komunikace, pfedstavivosti a socialni interakce, stereotypni zajmy,
modely chovani, repetitivni aktivity a podobné. V ptipad¢ nékterych lidi s PAS (zejména
s tzv. nizkofunkénim autismem) toto skuteéné mize platit. Obecna platnost tohoto
argumentu je ovSem zpochybnéna pii pohledu na soucasny mezinarodni vyvoj souvisejici
s autismem.

K silicim trendiim v mezindrodnim vyvoji patii pravé vétsi participace a podpora
participace lidi s autismem ve vefejném prosazovani a hijeni vlastnich zajmui a potieb,
participace pfi vyzkumu, v chodu organizaci, pfiutvafeni relevantni vefejné politiky
a legislativy a pfi utvareni diskurzu souvisejiciho s autismem [Chamak 2008; Chamak —
Bonniau 2013; Silberman 2015; Silverman 2012; Waltz 2013]. Tento trend je nejvyraznéjsi
na Zapadé, zejména v anglosaskych zemich. Kuptikladu v USA a ve Velké Britanii existuje
cela fada organizaci zalozenych a vedenych lidmi s PAS [Aspies For Freedom; Autistic Self
Advocacy Network; Autism Network International; Autistic UK; GRASP — Global and
Regional Asperger Syndrome Partnership; PARC — The Participatory Research Autism
Collective]. Né&které z téchto organizaci maji za cil predev§im sdruzovat lidi, ktefi jsou do
této kategorie fazeni nebo se do ni sami fadi. Jiné cilené usiluji o podil ve vetejném diskurzu
autismu a pii utvareni toho, jak je autismus ve spolecnosti definovén a zobrazovan a jakeé
pro lidi s autismem existuji sluzby a mozZnosti podpory. Napiiklad skupina aktivisth
z americké organizace sebeobhdjcli Autistic Self Advocacy Network (ASAN) se podilela na
utvafeni definice PAS v diagnostickém manudlu DSM 5 Americké psychiatrické asociace
[Kapp 2017].

V fad¢ zemi, které hraji vyznamnou roli v utvafeni dominujiciho pfistupu k autismu,
zpocatku definovani konceptu autismu anasledné utvafeni spoleCenskych instituci
zalozenych na tomto konceptu zaviselo vyhradné na vykladu odbornikli. Postupné se vSak
utvofilo emancipacni socidlni hnuti vedené rodici, které se vici dosavadnimu piistupu

odbornikti, spolecnosti a institucim statni spravy vymezovalo [Eyal et al. 2010; Chamak

%V diskurzu autismu jsou dale patrné idalsi skupinové identity, které jsou zaloZeny na podrobn&jsi
diferenciaci (naptiklad ,,aspergefi, ,,zeny a divky s autismem®, ,,neurotypici‘ oznacovani zkratkou ,,NT*, ¢i
lidé ,,neurodiverzni®, k jejichz oznaceni se pouziva zkratka ,,ND* atd.).
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2008; Chamak — Bonniau 2013]. Tato emancipacni hnuti pfispivala k reformulaci konceptu
autismu a k proméené piisluSnych instituci. Postupné se i tato hnuti proméiovala, naptiklad
Castéji spolupracovala s odborniky, jejichz pfistupy byly s jejich myslenkami v souladu
[Eval et al. 2010; Evans 2017, Fenstein 2010, Chamak 2008; Chamak — Bonniau 2013;
Silverman 2012]. Nektetfi novi odbornici na autismus se etablovali ptimo na zaklad€ podpory
rodic¢l, kteti vytvareli poptavku po novych pfistupech a sluzbach. K takovémuto vyvoji
dochazelo od 90. let i v Ceské republice.

0d 90. let se vramci emancipacnich hnuti v nékterych zapadnich zemich ke slovu
zaCinali dostavat ilidé s autismem [Donvan — Zucker 2016, Chamak 2008; Chamak —
Bonniau 2013; Eyal et al. 2010, Silberman 2015, Silverman 2012; Sinclair 1993; Waltz
2013]. Ktomuto vyvoji dochdzelo pozvolna. Vyvoj rodiCovskych hnuti ivyvoj
emancipacnich aktivit lidi s autismem navic probihal specificky v jednotlivych zemich?!.
Neékteré z téchto iniciativ byly inspirované aktivitami hnuti za prava lidi s postizenim
(disability rights movement) ¢i hnutim byvalych uzivateli psychiatrickych sluzeb
(psychiatric survivors movement), ktera se rozvijela od 60. a 70. let, a v nichZ se angazovali
piimo lidé s postizenim ¢i s duSevnimi nemocemi. Dalsi faktor vzniku téchto iniciativ
predstavovaly promény konceptu autismu a promény diagnostickych kritérii. Autismus byl
rozsifen na tzv. autistické spektrum. Oproti diivéjSim pojetim autismu do autistického
spektra novée patiilo 1 mnoho lidi, ktefi byli schopni o své situaci vetejné hovofit, sdruzovat
se s ostatnimi lidmi s autismem a h4jit sva vlastni prava. Treti dilezity faktor v tomto
procesu predstavoval rozvoj modernich komunikacnich technologii, zejména pak internetu.
Radé 1idi s autismem ¢&ini potize socialni interakce a komunikace. Internet, socialni sitg,
Youtube ¢i blogy mnohym z nich umoznily ¢i vyrazné usnadnily vetejné¢ komunikovat,
ziskavat si informace a navazovat kontakty s lidmi v podobné situaci [Davidson 2008;
Dekker 2011, Gillespe-Lynch — Kapp — Shane-Simpson — Smith — Hutman 2014, Parsloe
2015].

Silici zastoupeni lidi s autismem (tzv. sebeobhdjcli) v nékterych piipadech probihalo za
spoluprace s etablovanymi organizacemi ¢i v souladu s pfistupy prosazovanymi
rodicovskymi iniciativami a odborniky. V urcitych oblastech debaty vSak pfineslo odlisné

rowr

nahledy. Urcita ¢ast takto vetfejné aktivnich lidi s autismem se vii¢i rodicim a odbornikiim

%! Brigitte Chamak popisuje vyvoj ve Francii a srovnava jej s prosttedim USA [Chamak 2008; Chamak,
Bonniau 2013], Gil Eyal a Chloe Silverman popisuji vyvoj v USA [Eyal et al. 2010; Silverman 2012]. Vyvoji
emancipacnich hnuti spojenych s autismem se vénuje také napiiklad Steve Silberman v knize Neurotribes: The
Legacy of Autism and How to Think Smarter about People Who Think Diferently [Silberman 2015] nebo Mitzi
Waltz v knize Autism: A Social and Medical History [Waltz 2013].
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pfimo vymezovala, ato napfiklad v debaté o terminilogii, o snahidch autismus ,,1é¢it",
,eliminovat“ ¢i napravovat atd.”?. Piesto dochazelo k zapojovani lidi s autismem do chodu
nekterych organizacich ptivodné zalozenych odborniky ¢i rodi¢i. Nékteti autofi varuji, ze
v souvislosti se silicimi pozadavky na posilovani participace lidi s PAS v utvaieni diskurzu
autismu miize dochazet k tzv. tokenismu. Tokenismus piedstavuje situaci, kdy se organizace
¢i jind iniciativa snazi, aby ve svych fadach méla osoby s autismem, aby tak zvysila svou
kredibilitu v h3jeni a prosazovani zajmia lidi s PAS. Zarovenn vSak nevytvoifi vhodné
podminky pro to, aby lidé s autismem m¢li skutecny prostor pro participaci a prosazovani
svych nazort. Problému tokenismu v oblasti autismu se vénuje napiiklad britsky sociolog
Damian Milton, ktery sdm mé Aspergertiv syndrom [Milton 2017; Milton — Wood 2017].

V Ceské republice nelze hovotit o vyrazném trendu posilovani role lidi s PAS v utvéaieni
dominantniho diskurzu autismu nebo pfi spoluurovani podoby specializovanych
sluzeb, organizaci ¢i jinych spolecenskych instituci spojenych s autismem. Lze ovSem
hovoftit o naznaku pocatku podobného vyvoje. Jiz neplati, Ze by u nas takovéto aktivity
neexistovaly, jak napiiklad uvad&ji Sedlackovd a Cwierz ve svém textu o socialni
reprezentaci autismu z roku 2010 [Sedlackova — Cwierz 2010).

Pted priblizenim aktivit tohotot typu se pozastavim u toho, pro¢ zajmy lidi s autismem
prosazovali az donedavna témét vyhradné rodi¢e a odbornici apro¢ tito aktéfi
1 v soucasnosti v utvareni diskurzu a dalSich instituci spojenych s autismem dominuji.
Urcujici roli v tomto vyvoji hraly nasledujici faktory: (1) Do kategorie autismu nebylo
doneddvna fazeno mnoho lidi, ktefi mohou vetejné artikulovat a prosazovat své zajmy
(Aspergertv syndrom a tzv.vysokofunk¢ni autismus zacal byt systematicky diagnostikovan
az v poslednich dvou desetiletich). (2) Donedavna dominovalo spojovani autismu
s détstvim; mezi lidmi fazenymi do kategorie autismu ¢i témi, kdo se s touto kategorii sami
identifikovali, pfevladaly déti. (3) Hlas lidi s PAS nebyl donedavna silny ani
v mezinarodnim diskurzu autismu (ke zméndm zacalo vyraznéji dochdzet v 90. letech).
V diisledku toho chybély v Ceské republice vzory ze zahraniéi, které v soucasnosti hraji
dalézitou roli pro fadu lidi s autismem, ktefi o autismu vefejné hovoti. (4) Pfed nedavnym

rozvojem modernich komunikac¢nich technologii a platforem (zejména internet, blogy,

%2 Priikkopnické jsou v tomto ohledu aktivity Johna Sinclaira, ktery v roce 1992 spoluzalozil sdruzeni lidi
s autismem Autism Network International (ANI). Sinclair v roce 1993 ve zpravodaji tohoto sdruzeni (Our
Voice) publikoval text Dont Mourn For Us (v ptekladu: Netruchlete za nas) [Sinclair 1993], ktery je dodnes
povazovan za velmi vlivné vyjadieni zastupce autistické komunity proti dominujicimu diskurzu autismu
utvarenému rodici a odborniky [Waltz 2013]. Michal Roskanuk text pielozil a okomentoval na internetovych
strankéach sdruzeni Adventor [Sinclair 2012].
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socialni sité atd.) méli lidé s PAS omezenéjsi pfistup k informacim, méné pftilezitosti ke
vzajemné komunikaci a k vefejnému vyjadrovani se k tématu PAS.

Ackoliv v 90. letech bylo souéasti vyvoje v oblasti autismu v Ceské republice také
reformulovani konceptu autismu a rozsifovani definice autismu, ktera tu prevladala pied
rokem 1989 (pojeti Nesnidalové, tzv. Kannerlv autismus), tzv. vysokofunkéni formy
autismu a Aspergertiv syndrom zacaly byt hojnéji diagnostikovany a vetejné diskutovany az
pozdéji. Lidé s tzv. nizkofunkénim ¢i stfednéfunkénim autismem, kterym zde v obdobi
vzniku a pocatecniho vyvoje institucionalni sit¢ autismu byla vénovana hlavni pozornost,
maji obtize vyjadiit a sdilet s dal§imi lidmi, jak vnimaji svoji vlastni Zivotni situaci, jaké
maji potieby, sjakymi se setkdvaji vyzvami a podobn¢. Zajmy téchto lidi proto hajili
zejména rodice, postupné nekteti s podporou vznikajicich organizaci specializovanych na
autismus. Navic az donedévna byl v ¢eské spolecnosti autismus spojovan piedevs§im s détmi,
coz také prispelo k téméf vyhradnimu zastoupeni rodi¢t a odbornikii v prosazovani prav lidi
s autismem, utvateni diskurzu a dalsich instituci autismu v Ceské republice.

Etablovani rodi¢ii a odborniki jako viid¢ich aktéri v hajeni prav a z4jmd lidi s PAS, pfi
utvareni diskurzu a dalSich instituci spojenych s tématem patii mezi dilezité znaky
paradigmatu autismu, které se v Ceské republice utvaii od 90. let, a které je pro vyvoj
spojeny s tématem dodnes urcujici. Pravé etablovanost rodi¢ii a odborniki jako tradi¢nich
aktérl v institucionalnim prostiedi spojenym s autismem piedstavuje dilezitou okolnost pii
snahach lidi s PAS se do tohoto prostiedi zapojit. Nemusi se nutné jednat o piekazku.
Ostatné né€kteti odbornici ¢i rodice participaci lidi s autismem aktivné podporuji. OvSem to,
7e lidé s autismem nejsou v Ceské republice etablovanymi aktéry v aktivnim utvaieni
a rozhodovani v oblasti autismu, pfispiva k predstave, Ze jim tento prostor nenaleZi ¢i nejsou
schopni jej vyuZzivat. Tuto pfedstavu mohou uplatiiovat jak odbornici, rodice, vetejnost,
predstavitelé¢ statni spravy, tak samotni lidé s autismem. Broderick a Ne’eman hovofi
o podobné situaci v USA. Ackoliv v USA aktivismus spojeny s autismem patii mezi
celosvéotove nejrozvinutéjsi, také tam aktivisté z fad autistd ¢eli tomu, ze etablovanymi
aktéry v instituciondlnim, diskurzivnim a mocenském prostoru aktivismu autismu jsou
rodi¢e a odbornici. ,,Reprezentace ustavuji ti, kdo mohou ovladat narativy definujici osoby,
mista, zkuSenosti nebo pojmy. Rodi¢ovské iniciativy existuji o mnoho déle nez iniciativy
sebeobhdjcli, jsou vice etablované a mély vice prostoru zaujmout kontrolu nad témito
narativy.* [Broderick — Ne 'eman 2008].

Kategorie aktérti zjednodusené oznaéené jako rodice lidi s PAS a odbornici se v Ceské

republice utvarely a vyvijely za specifickych okolnosti a béhem nékolika desetileti. Tvotily

169



specificky diskurz a vyvijely konkrétni aktivity (viz 2. ¢ast této prace s nazvem Rodice
a odbornici). Stejn€ tak itfeti kategorie aktérG — lidé s PAS, ktefi se aktivné vyjadiuji
k tématu autismu a snazi se zapojit do utvafeni s tématem spojenych vyznama, sluzeb
a organizaci — se postupné utvaii, vyviji konkrétni aktivity, vlastni vyrazové prostredky
a komunikaéni kandly. OvSem oproti rodi¢ovskym a odbornym aktivitdim tento vyvoj
v Ceské republice zapocal az v poslednich nékolika letech.

Etablovani lidi s PAS jako kategorie aktérii v socidlni historii a v diskurzu autismu
obnasi jednak vnitini formovani této kategorie, jednak formovani vnéjSiho vystupovani
a navazovani dialogu s rodi¢i, s odborniky a s dalSimi aktéry. Predpokladem pro spolupraci
a efektivni komunikaci tvofi také ochota odbornikii a rodic¢li naslouchat aktivistim z tad lidi
s PAS. Kromé uspésné spoluprace napti¢ témito kategoriemi, lze sledovat 1 nekterd uskali.
Nektera tato uskali ilustruje clanek Méné funkcni autisté chtéji, abychom za né mluvili Anety
Novakové, ktery publikovala v internetovém ATYP magazinu [Novakova 2017]. Autorka se
vtextu vénuje aktivismu ceskych izahrani¢nich autisti. PiSe o uskali souvisejicim
s nepochopenim ze strany n¢kterych rodici lidi s autismem, se kterymi se setkévaji autisticti
aktivisté, mezi které se sama fadi. Hovofi o tom, Ze n€kteti rodice vystupuji proti autistickym
aktivistim, protoze ti vétSinou patfi mezi tzv. vysokofunk¢ni autisty. Podle rodict tito
aktivisté nereprezentuji z4jmy jejich déti, kteti naopak patii mezi tzv. nizkofunkéni autisty.
Autorka oproti tomu upozoriiuje, ze PAS tvofi spektrum, nikoliv ,,aseku*, jejiz konce by
tvorily protiklady. Lidé zrlznych ¢asti tohoto spektra mohou sdilet podobné zazitky
a smyslové ¢1 emoc¢ni proZzitky. Autorka piSe, Ze se setkava s nazory nékterych rodicl, ze ma
hovoftit pouze za sebe. V reakci na tento argument poznamenava, ze krom¢ své osobni
zkuSenosti, znalosti literatury a dalSich zdrojti informaci o autismu, se stykd s mnoha dalSimi
lidmi s autismem, je €lenkou riznych Ceskych i zahrani¢ich for. Oproti tomu rodice déti
sautismem se vétSinou sdruzuji piedevSim s dalSimi rodi¢i. Autorka dale v textu
upozoriuje, ze 1 nizkofunkcni, sttednéfunkeni a neverbalni autisté, ktefi se ucastni debat
v ramci mezinarodni autistické komunity, se vyjadtuji, Ze by chtéli, aby v rdmci héjent jejich

zajmi vystupovali i vysokofunkéni autisté, ne pouze tzv. neurotypici [Novakovd 20171,

% Tento ¢lanek vyvolal emotivni diskuzi na facebookovém profilu magazinu. Nékteii rodice se vigi ¢lanku
vyrazné vymezovali, nasledné autorka a néktefi dalsi lidé s PAS reagovali s protiargumenty. Jini rodi¢e naopak
¢lanek uvitali s poukazem na to, Zze pro né jsou uzite¢né nové informace o perspektivé lidi s autismem.
Séfredaktorka magazinu, Dagmar Edith Hol4, v reakci na tuto diskuzi reagovala &lankem Auti matky proti auti
matkam [Hola 2018]. Mimo jiného uvedla: ,,Pfeji Ceskym autistiim, aby pfisel cas, kdy bude normalni, ze
budou aktivni v organizacich, které pecuji o autisty, ze budou mit své asociace, konference, ze s nimi budou
komunikovat ministerstva i vladni vybory, kdyZ budou projednavat néco z oblasti autismu... Zatim — zda se —
u nds mohou hovofit jen o své autistické identit€. O svych pravech mluvit za autisty a o své autistické kultuie
nemohou.“ [Hola 2018].
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Aktivni participace lidi s autismem v utvafeni diskurzu, instituci a konkrétniho
spole¢enského déni souvisejiciho s autismem je do uréité miry spole¢ensky podminéna. Cast
lidi s PAS neni kvuli povaze svého postizeni takovéto participace schopna, piipadné ji je
schopna pouze v omezeném rozsahu. Dalsi ¢ast lidi s PAS o takovouto participaci nemusi
jevit zajem. Presto vSak existuje cast lidi s autismem, ktefi by se do utvareni socialni historie
autismu v Ceské republice radi zapojili, oviem sou¢asné nastaveni instituci a diskurzu
autismu je k této participaci nevyzyva, ¢i piimo tuto participaci znesnadnuje.

Podle Waltz akol., ktéfi se vénuji vyzkumu sebeobhdjstvi mezi lidmi s autismem
v Nizozemsku, 1ze na zékladé existujicich vyzkumi tohoto fenoménu, a to nejen v oblasti
autismu, ale i v rdmci jinych postizeni nebo naptiklad dusevnich nemoci, oznacit tfi klicové
ptedpoklady sebeobhdjstvi: sebepozndni, znalosti a hlas (self-understanding, knowledge and
voice). Sebepoznadni souvisi s porozuménim formovani vlastni osobni identity, s chdpanim
vyzev, kterym ¢lovek Celi v oblastech zdravi, vzdélani ¢i v kontaktu se svym spolecenskym
okolim. Oblasti znalosti je zde myslen piehled o relevantni legislativé, vlastnich pravech,
znalosti technik komunikace a disponovani informacemi o konkrétnich oblastech, v jejichz
problematizovani se ¢loveék chee angazovat. Tretim nutnym ptfedpokladem, ktery oznacili
jako hlas, autofi mini, ze lidé, ktefi se chtéji takto angazovat, musi byt schopni vyjadfit své
myslenky, preference a ptani, at’ uz verbaln¢, ¢i pomoci technik alternativni komunikace.
V kazdé¢ z téchto oblasti clovék miize postupovat samostatné nebo s podporou. [ Waltz — Van
den Bosch — Ebben — Van Hal — Schippers 2015]

Pti vénovani pozornosti této kategorizaci lze rozklicovat nékteré dalsi divody, proc¢
v Ceské republice neni sebeobhdjstvi v oblasti autismu natolik rozsifené a vlivné jako
v nékterych jinych zemich. Pfedné je tfeba poznamenat, Ze nelze ignorovat prozaicky diivod,
ze zkratka néktefi lidé s autismem nemaji zdjem se aktivné angaZovat v prosazovani
vlastnich zajmu ¢i z4jma lidi s autismem obecné, podobné jako se obCansky neangazuje
velké mnozstvi lidi z celkové populace. Nékteti lidé s autismem se navic vénuji ve velkém
rozsahu svym specifickym z4jmim a nevnimaji potfebu aktivné vystupovat za zlepSeni své
zivotni situace ¢i svého socialniho postaveni (ackoliv oni sami nebo jejich blizci pocit'uji, Ze
se jim nedostava dostatecné podpory nebo nejsou dostate¢né naplnéna jejich prava ¢i
piileZitosti). Toto souvisi s oblasti sebepoznani, kdy miize dochézet k tomu, Ze nékteti lidé
s autismem nedisponuji porozuménim vyzvam, kterym celi napiiklad pfi komunikaci,

spolecenskych situacich, v oblasti zdravi nebo vzdélani. S kategorii sebepoznani také
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souvisi situace, kdy se clovek, ktery je oznaen za autistu, sdm s touto kategorii
neidentifikuje. Tato kategorie a spolecenské aspekty konceptu autismu tak nejsou soucasti
jeho/jejiho sebepojeti. Nasledné nemuze aktivné vystupovat v prosazovani svych zajmu
v souvislosti s touto kategorii.

Sebeobhdjstvi nutn¢ neznamena, ze ¢lovek s autismem ¢i s jinym postiZzenim postupuje
v hajeni svych z4jmu zcela samostatné a bez podpory. Naopak, pro nékteré lidi s autismem
vhodna podpora mize znamenat pravé takovou asistenci, kterd jim umozni formulovani,
prosazovani a hajeni vlastnich zdymut, ptani, prav acili. Prvotni pfedpoklady pro
sebeobhdjstvi souvisi s oblasti sebepoznani. Ackoliv tato oblast do znacné miry spociva na
usili, schopnostech a moznostech daného ¢loveka, podporou mize byt umoznovani piistupu
k informacim, posilovani sebevédomi a samostatnosti ¢lovéka apod.

Poskytovani vhodnych sluzeb a podpory mlze vyrazné ptispét k posileni dal$ich dvou
vyse jmenovanych predpokladii sebeobhajstvi, jez Waltz a jeji kolegové oznacuji jako
znalosti a hlas. Pomoci vzdélani, socialniho poradenstvi a umoznéni pfistupu k informacim,
lze lidem s autismem umoZznit, aby me¢li piehled osvych pravech a moznostech,
o technikdch komunikace a o konkrétnich oblastech, které¢ jsou pro né relevantni (napf.
pracovni trh, rodinny a partnersky zivot, oblast bydleni, spravovani financi, obrana proti
Sikané a podobn¢). Dalsi formou podpory v této oblasti je osvéta o existujicich tuzemskych
1 zahrani¢nich aktivitach lidi s autismem, at’ uz se jednd o aktivismus v rdmci autistické
komunity, nebo o autobiografické a dalsi knihy, blogy, umé&lecka dila atd. MoZnost seznadmit
se s témito aktivitami lidi, ktefi se fadi do stejné kategorie, mize lidem s PAS nabidnout
poznani, ze se mohou aktivné podilet na prosazovani vlastnich prav a zajmi, zajmu dalSich
lidi s autismem a ptispét k debaté o autismu na zaklad¢ vlastnich zkuSenosti.

V oblasti, kterou Waltz ajeji kolegové nazvali jako hlas, tedy ve schopnostech
a prostfedcich komunikace, existuje také cela fada moznosti podpory. V ptipadé lidi, ktefi
nekomunikuji verbalné, ptipadné tento zplisob komunikace nepreferuji, mohou vhodnou
podporu piestavovat alternativni metody komunikace, napt. jazykovy program MAKATON,
komunikaé¢ni tabulky, piktogramy, VOKS — Vyménny obrazkovy komunikacni systém®,
software Widgit atd. [PECS UK, Sarounova et al. 2014; The Makaton Charity; Thorovd
2006, Widgit]. V této souvislosti je dulezita vychova a vzdélavni v pouzivani téchto metod,

nasledné podpora v jejich vyuzivani, ale také osveta vetrejnosti o alternativnich metodach

94V originale PECS — Picture Exchange Communication System. Britsky komunika¢ni program, ktery v roce
1985 vyvinuli Andrew S. Bondy a Lori Frost pti praci s lidmi s PAS [PECS United Kingdom).
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komunikace, tak aby ve vefejném prostoru, pfi jednani s ufady, s médii a pfi dalSich typech
interakci panovaly podminky, které lidem tyto metody umozni &i ulehéi vyuzivat. Rada lidi
s autismem komunikuje verbaln¢, mohou vsak mit netypické zplisoby vyjadfovani, které
napftiklad souviseji stempem ¢i hlasitosti feCi, s netypickou gestikulaci, pouzivanim
nevhodnych ¢i nezvyklych vyrazii a podobné. V souvislosti s témito projevy mohou zazivat
pfi komunikaci na vefejnosti obtize. Sifeni osvéty o komunikaci lidi s autismem miize
prispét k vytvoreni podminek, kdy tito lidé mohou snaze vyjadrit své myslenky, preference
podpory v této oblasti mize ptredstavovat osobni asistence, kdy asistent’ka ovladajici
techniky dorozumivani dané¢ho ¢loveka s autismem figuruje jako mediator/ka komunikace.

Podporu v oblasti komunikace mohou také usnadnit moderni komunikaéni technologie.
Moderni technologie, zejména internet a socialni sit€, mohou slouzit jako zdroj hlasu —
prostifedku pro vyjadieni — pro lidi, kteti shledavaji osobni komunikaci jako ptekazku pro
plné sebevyjadieni. Ostatné rozvoj internetu, chatu a socialnich siti v rozvoji aktivit lidi
s autismem sehrdl vyznamnou roli, at’ uz se jednalo o vzijemné navazovani kontakti,
pofadani setkani ¢i organizovani aktivit s cilem prosazovani a hajeni vlastnich zajmi a prav
[Davidson 2008, Gillespe-Lynch — Kapp — Shane-Simpson — Smith — Hutman 2014, Parsloe
2015]. Také v Ceské republice lidé s autismem vyuzivaji internet pro sebevyjadieni a pro
zprostiedkovani informaci o autismu, které oni sami povazuji za zajimavé ¢i dilezité.
Piikladem jsou blogy lidi s autismem. Jes§té¢ vétsi mnozstvi lidi s autismem pak internet
vyuziva jako hlavni prostfedek pro vyhleddvani informaci o autismu (oblasti znalosti
a sebepoznani).

V poslednich nékolika letech lidé s autismem ve vefejném a medidlnim prostoru
zacinaji vystupovat ¢astéji. Dochazi k tomu dvéma hlavnimi cestami. Jednou z nich je jejich
(1) samostatna aktivizace, kdy se tito lidé sami rozhodnou vefejné hovofit o autismu
(prostiednictvim blogt, G¢inkovani v televiznich ¢i rozhlasovych pofadech o autismu atd.).
Druhou cestu ptedstavuje (2) aktivizace iniciovana a podporovand rodici ¢i odborniky.
Nékteré aktivity patiici do tohoto druhého typu aktivizace jsem piredstavil vySe. Jedna se
napfiiklad o jiz zmitovany ATYP magazin, v jehoZ redakci plisobi lidé s autismem. Magazin
predstavuje aktivity lidi s PAS ze zahrani¢i a jeho ¢lanky Casto vyuzivaji narativ spojeny
s konceptem neurodiverzity. Séfredaktorka Dagmar Edith Hold v jednom z ¢lanku
uvefejnénych v magazinu uvedla: ,,Nejenom my, rodi¢e autist a odbornici, mizeme psat
o autismu, ale 1 samotni autisté maji pravo se k této oblasti vyjadiit. Je dulezité, aby byly jejich

hlasy slySet a aby byly jejich ndzory brany vazné. A my, jako rodi¢e, bychom je méli podporovat.
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ProtoZe oni skute¢né nemluvi jen pro sebe a za sebe. Délaji to i pro naSe déti doma.* [Hola
2018]. Déle mezi tento typ aktivizace lze zatadit aktivity manzelt Csémy. Ti provozuji
naptiklad internetovou stranku mujautismus.cz, Nadacni fond autismu, podcast Autoradio,
pii cemz spolupracuji napiiklad s Natalii Ficencovou, autorkou blogu Zrzavd holka atd. Na
podporu aktivniho zapojeni lidi s autismem do tvorby diskurzu autismu a na podporu jejich
aktivniho vystupovéani na vetejnosti se soustfedi i nékteré aktivity organizace NAUTIS —
naptiklad divadelni spolek Dr.amAS, festival NAUTIS fest, Gcast lidi s PAS na osvétovych
akcich apod. Nektefi rodi¢e podporuji ve vefejném vystupovani na téma autismu vlastni
det.

Nejpouzivangj§i platformou, kterou lidé s autismem v Ceské republice vyuZivaji
k tzv. samostatné aktivizaci, patii jiz n€kolikrat zminéné blogy [AN antiheroine; Aspie blog;
Muij dusevni blog; Nadvesmirné nuly; Pocity a trable holky s AS; Ty autismy; Zrzava holkal.
V kapitole Viiv diskurzu na utvareni socialni identity autismu ptiblizuji n¢kterd témata,
o kterych autorky a autofi na téchto blozich pisi. Jako ptiklad na tomto misté zminme blog
Zrzava holka, na némz autorka, Natalie Ficencova, predstavuje sviij ndhled na téma autismu
a na postaveni lidi s PAS v ceské spolecnosti. Pfiblizuje své osobni zkuSenosti,
zprostiedkovava informace o autismu ze zahranici, které povazuje za relevantni, a vénuje se
nékterym tématim, jejichz reflexi v Ceské spole¢nosti povazuje za nedostate¢nou (autismus
uzen adivek, genderova témata, neurodiverzita, autismus a samostatnost, sexualita,
dospélost atd.). Jeden z Gcastnik vyzkumu, mlady muZz s autismem, na otdzku, kde Cerpa
informace o autismu, uvedl na prvnim misté¢ pravé blog Zrzava holka. Aktivity téchto
blogeri se nemusi nutné omezovat na tuto platformu. Napiiklad autorka blogu
An Antiheroine je zéroven Cclenkou redakce ATYP magazinu, o autismu a o svych
zkuSenostech hovotila také tfeba v diskuznim potadu Prichdzime v miru, ktery se pravidelné
kona v Divadle Kampa. V tomto diskuznim potadu vystoupila 1 Natalie Ficencova, autorka

blogu Zrzavéa holka, ktera zaroven spolupracuje s tviirci internetové stranky Miij autismus®.

%5 Perchta Kazi Pata napsala spolu se svym synem Petrem MatyaSem Hajkem knihu o autismu a v souvislosti
s tématem vefejné vystupuji [Pdtd — Hdjek 2016]. Ctrnactilety chlapec Mat&j Hosek, ktery ve spolupréaci se
svymi rodici, pracuje na projektu charitativni znacky Maappi. V jejim ramci prevadi své nakresy map tras
dopravnich prostfedkl na obleceni, modni dopliky a jiné formaty. Vytézek z prodeje téchto produktd je
vénovan na podporti lidi s autismem. Matéj HoSek se spolu se svymi rodi¢i na podporu projektu ucastni
vefejnych a medialnich akci, kde hovoti o autismu [Maappi; <http://maappi.com/cs/maappi-v-mediich>).

% Ficencova na facebookovém profilu svého blogu ke svym vefejnym aktivitdm souvisejicim s autismem
uvedla: ,,Zrzava holka je blog, nicmén¢ jako Zrzava autorka neptisobim pouze na ném. Jelikoz se lidé nejvice
boji neznamého a boji se komunikace s lidmi s PAS (poruchy autistického spektra), respektive nevi, jak na ni
— snazim se rozsifit povédomi i mimo blog — spolupracuji tedy s nejrizn€j$imi nadacemi (Adventor, HateFree
Culture, Amnesty International), sama se ucastnim riznych vystav a aktivn€ vyjizdim do terénu a pokousim se
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V kapitole Viiv diskurzu na utvareni socialni identity autismu jsem predstavil uvazovani
kanadského filozofa Iana Hackinga, podle né¢hoz v souvislosti s texty, v nichz lidé
s autismem ze své perspektivy pojedndvaji o autismu a popisuji vlastni situaci, dochazi
ke vzniku nového zanru vyznacujiciho se novym typem narativu [Hacking 2009]. V Ceské
spoleCnosti se tento zanr etabluje az v poslednich nékolika letech, a to ve spojeni
s predstavenym sou¢asnym vyvojem®’. Formuje se nejen prostiednictvim blogi a dal3ich
textll autort s autismem na internetu, ale také prostfednictvim piekladii autobiografickych
knih zahrani¢nich autorti, dokumentarnich filmu, prednasek a dalSich vefejnych vystoupeni
a knih prvnich ¢eskych autorti s PAS. Jednim z aktérti, ktefi se na vytvéfeni tohoto nového
zanru podili je Josef Schovanec, ktery vyristal a zije ve Francii, kde i nejvice plisobi.
Na téma autismu veiejné vystupuje i v Ceské republice a v &eském jazyce [Schovanec 2015,
2017b, 2017c]. V Cesting také vysly dvé jeho knihy, v nichZ popisuje svilj ndhled na autismus
a priblizuje své osobni zkuSenosti [Schovanec 2014, 2017]. Vroce 2016 vznikl
dokumentarni film Normalni autisticky film, ktery predstavuje n¢kolik déti a dospivajicich
s PAS. Hlavnimi vypravéci filmu jsou samotni lidé s autismem, ktefi pfiblizuji svij nahled
na autismus a popisuji své osobni zkusenosti [ Normadlni autisticky film 2016]. Na piipravé
filmu se podilel také Michal Roskantuk — muz s Aspergerovym syndromem, ktery se podili
na celé¢ tad¢ iniciativ souvisejicich s autismem. Napiiklad spoluporadd auvadi serial
diskuznich potadi Prichdzime v miru, na némz spolupracuje s hercem Jaroslavem DuSkem.
Pofad probihd v Divadle Kampa anékteré jeho dily vysilala Ceskd televize. Potad
predstavuje lidi s autismem, kterym poskytuje prostor, aby se ptedstavili a pohovofili o svém
pohledu na autismus a o svych Zivotnich zkuSenostech.

Vedle utvateni diskurzu, narativu a literarniho Zanru, pfibivaji v Ceské republice i dalsi
instituce, které jsou zaloZeny na aktivité a iniciativ€ lidi s autismem. Existuje zde prvni
neziskova organizace specializovand na autismus, kterou zalozil ¢lov€ék na autistickém
spektru. Jedna se o projekt Adventor, ktery zalozil a vede Michal Roskanuk. Adventor je
sdruzeni autistti a odbornikt, které se vénuje osvéte v oblasti autismu, poskytuje konzultace
a podporu lidem s autismem a jejich blizkym. Od roku 2017 v Praze provozuje komunitni
centrum KOPEC [Adventor]. Adventor je Clenem vyse predstavené platformy Nadéje pro

autismus [ Nadéje pro autismus]. Michal Roskanuk je také ¢lenem vyse piedstavené Odborné

lidem ukazat, co je to vlastn¢ autismus, na vlastnim pfikladu — mam diagnostikovany Aspergertiv syndrom,
vysokofunkéni, pasivni typ.“ [Ficencova 2017].

%7 Prvni autobiografickou knihou dostupnou v &esting byla jiz kniha Nikdo nikde: nevsedni Zivotopis autistické
divky Donny Williams z roku 1995 [Williams 1995]. Po jejim vydani vSak nenésledoval vyvoj, v jehoz ramci
by v Ceské republice o autismu vefejné psali a vystupovali lidé s PAS.
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skupiny Vladniho vyboru pro zdravotné postizené obcany pro koncepcni reseni problematiky
Zivota osob s PAS [Vidda CR: OS PAS].

Lidé s PAS v poslednich nékolika letech v Ceské republice pozvolna zaéinaji tvofit
novou skupinu aktérii v institucionalnim prostiedi spojeném s autismem. Vyvijeji sviij
diskurz, prostfedky jeho Sifeni a dalsi cesty jak najit a prosadit sviij hlas. Zaroven se ostatni
aktéfi zaCinaji ucit, jak tento hlas slySet, a jak mu naslouchat. Etablovéni lidi s PAS jako
aktivnich aktéri je jednim z dusledkil procesu formovani socialni identity autismu, kterému
je veénovana piredchozi kapitola. Tento vyvoj byl také umoznén posunem v ramci
paradigmatu autismu v Ceské republice, k némuz doslo od jeho zformovani v 90. letech.
Ackoliv nedoslo k nahrazeni tohoto paradigmatu, ani k uplné reformulaci konceptu autismu,
na némz je zalozené, ptesto v jeho ramci doslo k jistému ideovému posunu. Ve srovnani se
situaci v 90. letech a v nésledujici dekddé¢ ma v rdmci tuzemského paradigmatu autismu
vyrazngjsi prostor pojeti blizké socialnimu modelu postizeni. Castéji se objevuji reakce
patfici do oslavujiciho pristupu z vyse piedstavené typologie dle Kappa a jeho kolegd.
V poslednich letech 1ze v Ceské republice zaznamenat vliv konceptu a hnuti neurodiverzity
a dalSich zahrani¢nich aktivit lidi s autismem. Ackoliv lidé s PAS byli v priibéhu socidlni
historie autismu vzdy v centru pozornosti, teprve v poslednich nékolika letech I1ze hovorit
o prvnich ndznacich vyvoje smétujiciho k jejich vétsimu zapojeni do formovani této historie.

Stale se ovSem jedna pouze o naznak trendu.
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Zaver

Socialni historie konceptu autismu se zacala odvijet nejprve v tzv. zdpadnich zemich.
Nasledn¢ dochézelo ke globalizaci tohoto konceptu a instituci, které se na jeho zaklade
vyvijely. Tento text sleduje pfedevsim to, jak k etablovani tohoto konceptu dochazelo
v Ceskoslovensku av Ceské republice. Pfed shrnutim hlavnich poznatkt této prace
o tuzemské socidlni historii autismu je tieba strucné zrekapitulovat zékladni trajektorii
dominantniho mezinarodniho vyvoje spojené¢ho s tématem.

Koncept nazvany ,,autismus vznikl za specifického kulturniho a institucionéalniho
usporddani na konci prvni poloviny 20. stoleti, a to jako medicinsky nastroj k oznaceni
urc¢itého typu chovani, prozivani, socialni interakce a komunikace. Po pocate¢nim uvedeni
se tento koncept ve spole€nosti etabloval a vyvijel, a to nejprve v rdmci institucionalniho
prostiedi détské psychiatrie, pozdéji v ramci dalSich odbornych oblasti. Od 60. a 70. let se
zacal prosazovat do SirSiho povédomi spolecnosti, do systému vzdélavani a do legislativy.
Ptibyvalo jeho reprezentaci v médiich ¢i v popularni kulture. K tomuto vyvoji dochazelo
zejména v zapadnich zemich, pfedev§$im v anglosaském prostiedi, v Beneluxu ¢i ve
Skandinavii. Ve stejném obdobi se vfadé téchto zemi stdvali vyznamnymi aktéry
v etablovani konceptu autismu ve spolec¢nosti rodice lidi s autismem. Ti vetejné usilovali
o hajeni prav téchto lidi, Sifili osvétu o tématu, zakladali specializované neziskové
organizace a podporovali vyzkum arozvoj odborné specializace na autismus. Rodice se
stavali hybateli v utvafeni spole¢enskych vyznami tohoto konceptu, ve formovani instituci
a hodnot, které se k nému ve spole€nosti vazi. Zaroven se etablovali novi odbornici a nové
odborné piistupy k autismu (vzdé€lavaci, terapeutické a podobné). Vyvijelo se také samotné
pojeti diagndzy autismu. Nejprve bylo vedeno ptedstavou, Ze se jedna o raritni diagnézu. Od
80. let se prosazoval koncept tzv. autistického spektra, a zejména od 90. let dochazelo ke
strmému narastu Cetnosti lidi s diagndzou patiici mezi PAS.

Soubézné s rozvojem autismu jako diagnostické kategorie a s nartstem poctu lidi, ktefi
do ni byli fazeni, dochazelo také k tomu, ze rostl pocet lidi, kteti se s konceptem autismu
identifikovali — staval se soucasti jejich sebepojeti. Zaroven s rostouci mérou dochézelo
k tomu, Ze lidé byli na zaklad¢ autismu identifikovani ostatnimi (napiiklad vzdélavacimi
institucemi, ufady, 1€kafi, svymi blizkymi, ¢i pti pohybu ve vefejném prostoru). Autismus se
tedy etabloval také jako forma socialni identity. Od 90. let a v rostouci mife v poslednich

dvou dekadach lidé s autismem zacinaji vefejné hovofit o autismu a o svych zkuSenostech,
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vzajemné sdileji své zkuSenosti, potadaji spolecné aktivity a zakladaji vlastni sdruzeni. Lidé
s autismem v mezinarodnim méfitku a v rostoucim poctu zemi zacinaji figurovat jako
aktivni aktéfi v utvaifeni diskurzu o autismu ausiluji o podil na utvafeni dalSich
spolecenskych instituci spojenych s timto tématem.

Dulezité¢ rysy dominantniho mezinarodniho vyvoje etablovani konceptu autismu ve
spole&nosti, 1ze sledovat i v socidlni historii autismu v Ceskoslovensku a v Ceské republice.
K velké casti znich vSak vlivem specifického kulturné-politického kontextu dochazelo
v jiném obdobi a jinym zplsobem, nez tomu bylo v zemich, kde se tento vyvoj odehraval
nejdiive. Autismus jako medicinskd zvlastnost byl do ceskoslovenského odborného
prostfedi uveden vroce 1961 textem Ruzeny Nesnidalové a Vaclava Fialy v ¢asopise
Ceskoslovenskd psychiatrie [Nesnidalovd — Fiala 1961]. Détska psychiatricka Riizena
Nesnidalova se tématu po tfi dekady vénovala jak teoreticky, tak ve své 1ékaiské praxi. Az
do pocatku 90. let se ovsem k Nesnidalové zadny ¢eskoslovensky odbornik v soustfedéném
zajmu o autismus nepfidal. Nesnidalova usilovala o rozpoznani autismu jako svébytné
diagnostické kategorie a predstavila fadu soudobych zahrani¢nich poznatkl o tématu. Jeji
pojeti autismu vSak bylo v porovndni s dne$nim chépanim této kategorie velmi Uzce
vymezené a v mnoha ohledech bylo patologizujici. Autismus popisovala jako vzacnou
a nestastnou poruchu v lidském chovani a fungovani, kterd ¢lovéka uvrhuje v extrémni
osaméni, kterou je tfeba piekonat, akterd zarovenn slouzi jako pfipomenuti toho, ze
standardni kognitivni, komunikaéni a socialni dovednosti jsou nezbytnou podminkou pro
plnohodnotny a $t’astny zZivot.

V obdobi pied pocatkem 90. let koncept autismu nebyl kompatibilni se zplisobem,
jakym byly v tehdejsi Ceskoslovenské spolecnosti vnimany, vykladany a v praxi feSeny
jinakosti v chovéni, komunikaci a v socidlnich dovednostech. Z tohoto divodu v zemi
nedoslo k vyrazngj$imu prosazeni tohoto konceptu a jeho praktickych implementaci dfive.
Podle pfistupu pirevladajiciho pred rokem 1989 byly jinakosti, které by podle souasného
poznani byly povaZovany za autismus, bud’ podnétem k umisténi do ustavni péce, nebo se
lidé, jez je vykazovali, ocitali na okraji spolecnosti v disledku absence specializované
podpory pfiméefené jejich konkrétnim potfebam (at’ uz ve vzdélani ¢i naptiklad v socialni
oblasti). Na pocatku 90.let zacalo v této oblasti dochazet k vyznamnym zménam.
Dominantni pojeti nebylo nahrazeno okamzité¢ a zminéné negativni disledky pro lidi, ktefi
vykazuji takovéto jinakosti, dodnes nevymizely. Na pocatku 90. let ovSem doslo

k nastartovani procesu utvafeni a $ifeni nového dominantniho systému hodnot, predstav
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a instituci spojenych pfimo s konceptem autismu, ktery je v této praci popsan jako formovani
paradigmatu autismu.

Specificky typ jinakosti v chovani, prozivani a komunikaci byl nové definovan
auznavan jako autismus. ZacCalo dochazet k rozvoji osvéty o tomto tématu ak rozvoji
specializovanych pfistupti a metod podpory lidi fazenych do této kategorie. Nové
paradigma, které se v souvislosti s autismem rozvijelo od pocatku 90. let, se vyznacovalo
napfiklad odklonem od pojeti, Zze se jednd o raritni postizeni, pojimanim autismu jako
multioborového tématu, zdlraziovanim dilezitosti intenzivniho a specializovaného
vzdelavani (zejména tzv. strukturovaného uceni), vystupovanim proti Ustavni péci,
systematickym rozvojem osvéty a hajeni prav lidi s autismem ¢i sledovanim zahrani¢nich
vyvojovych trendll a navazovadnim spoluprace s odborniky ze zahrani¢i. Toto paradigma
bylo zdkladem a ideovym rdmcem pro proces rozvoje instituci spojenych s autismem a pro
utvareni nového typu pfistupu k jinakostem fazenym do kategorie autismu. Od pocatku
90. let se autismus zacal rozvijet jako pole odborné specializace. K tomuto vyvoji dochéazelo
nejprve vramci specidlni pedagogiky. Nésledn¢ dochédzelo k rozvoji diagnostiky, na
autismus se zacinali specializovat naptiklad nékteti psychologové, psychiatfi, neurologové
a pozdéji dochazelo k vyvijeni arozvoji specializovanych socidlnich sluzeb. Zejména
v poslednich dvou dekadach je vyvoj v odbornosti spojené s autismem veden dirazem na
smétovani ke komplexnosti odborné podpory pro lidi fazené do této kategorie. Vedle nartstu
poctu obort, v jejichz rdmci se specializace na autismus rozviji, roste pocet témat, které
profesionalové z téchto oborti v souvislosti s autismem sleduji.

Béhem poslednich tfech dekad zasadnim zptisobem ptibylo lidi s diagndzou patiici mezi
PAS a vyrazné nartstaji odhady celkového poctu téchto lidi ve spole¢nosti. K tomuto vyvoji
dochézi celosvétove, v Ceské republice je oviem obzvlasté citelny. Jesté na pocatku 90. let
v zemi tato kategorie téméf neexistovala, v soucasnosti diagnozu patfici mezi PAS maji
tisice lidi a podle souc¢asnych odhadt respektovanych odbornikli na toto téma v zemi zije
priblizné 100 tisic lidi s PAS. Dilezity rys paradigmatu autismu, jez se rozvijelo od poc¢atku
90. let, pfedstavovalo zdirazilovani odliSnosti autismu od mentalni retardace, duSevnich
poruch (zejména schozofrenie) a nediagnostikovaného ,,podivinstvi“ ¢i ,,nevychovanosti®.
Ve spojeni s etablovanim konceptu autismu se v Ceské republice v poslednich tfech
desetiletich utvafel novy institucionalni a konceptualni prostor jinakosti, ktery se vydélil
pravé z téchto tii kategorii. Cast lidi, kteti byli diive fazeni do téchto kategorii — at’ uz na
zaklad€ oficidlni diagndzy, nebo na zakladé laické kategorizace — byli nové tfazeni do

kategorie PAS. K tomuto nasledné dochdzelo astile dochadzi srostouci tendenci.
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V moznostech této prace neni hodnoceni, zda dochédzi k redlnému nariistu poctu lidi
s charakteristikami, které jsou povazovany za typické pro PAS. Toto zde ani neni cilem.
Jednou z hlavnich tezi této dizertacni prace ovSem je, Ze kliCovou pfic¢inu rapidniho nartstu
poétu lidi s diagnézou patiici mezi PAS v Ceské republice predstavuje pravé vznik tohoto
nového konceptudlniho a institucionalniho prostoru jinakosti spojeného s etablovanim
konceptu autismu v Ceské spolecnosti. Klicové soucasti tohoto procesu tvoii rozvoj
odbornosti spojené s autismem, rozvoj odborného, laického a medialniho diskurzu
a pusobeni socialniho hnuti autismu (tvofeného rodiCovskymi organizacemi, odborniky
a v poslednich letech i aktivisty z fad lidi s autismem).

Pro tento vyvoj bylo kli¢ové Cerpani informaci ze zahranici, v€etné navazovani piimé
mezinarodni spoluprice. Zejména v 90. letech, pfed utvofenim tuzemskych instituci
autismu, lze hovofit piimo o ,dovozu“ konceptu autismu. K tomu dochazelo
prostfednictvim piekladu literatury, pfimé spoluprice se =zahrani¢nimi odborniky
a organizacemi ¢i Skolenim novych odborniki v zahrani¢i. Dusledkem tohoto Cerpani
informaci bylo zavadéni zahrani¢nich definic, metod prace a instituci autismu do ¢eského
prostfedi. Nejednalo se ovSem o pasivni pfenaSeni zahranicnich poznatkdl a metod, ale
o aktivni proces, kdy aktéfi tyto poznatky a metody pii adaptaci na ceské kulturni
a institucionalni prostedi modifikovali a utvareli svébytné pfistupy a instituce.

Vyznamnou ulohu pifi nastupu nového paradigmatu autismu v 90. letech vedouciho
k etablovani konceptu autismu v ¢eské spolecnosti sehraly také nékteré strukturdlni
spoledenské procesy, které v Ceskoslovensku av Ceské republice probihaly v ramci
politicko-spolecenské transformace po roce 1989. Kromé nové nabytého otevieného
pfistupu k informacim ze zahrani¢i, dalsi ztéchto vyznamnych procesli pfedstavovalo
znovuobnoveni ob¢anské spolec¢nosti a rozvoj tietiho sektoru. MoZnost zakladani nestatnich
neziskovych organizaci pfedstavovalo novou platformu pro rodice lidi s autismem a nové
etablované odborniky specializujici se na autismus. Na zkladé konceptu autismu se v Ceské
republice od pocatku 90. let utvafelo arozvijelo socidlni hnuti, které tento koncept
reformulovalo, formovalo paradigma (novy dominantni systém hodnot, pfedstav a instituci),
usilovalo o zménu podminek pro lidi s autismem a jejich rodiny, o rozpoznani, uznani této
skupiny obyvatel a respektovani jejich prav a potieb. Rodic¢e a novi odbornici specializujici
se na autismus od 90. let piedstavovali hlavni aktéry tohoto socidlniho hnuti a hybatele
vyvoje v oblasti autismu. Samotni lidé s autismem v tomto obdobi byli vnimani jako
vyhradné pasivni aktéfi. Byli sice ve stfedu zajmu diskurzu a dalSich s autismem spojenych

instituci, sami jejich podobu aktivné neutvareli. Pfevladalo pojeti, Ze jejich zajmy museji
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vetejné prezentovat, hajit a prosazovat rodice a odbornici, a to jednak kvili charakteru jejich
postizeni/jinakosti, jednak kvili tomu, ze vétSina lidi, ktefi v tomto obdobi byli fazeni do
této kategorie, byla v détském veku.

S postupujicim etablovanim konceptu autismu v ¢eské spoleCnosti, s rozvojem instituci
autismu — jako jsou napiiklad specializované vzdélavaci metody, diagnostické a socidlni
sluzby, specializované organizace, odborny i medialni diskurz souvisejici s tématem —
krystalizovaly rozdilné reakce na autismus a rozdilné ptistupy. Jak diskurz o autismu, tak
institucionalni prostiedi, které se kolem tohoto konceptu v Ceské republice vyvinulo, tvoii
heterogenni prostor. V Ceské republice Ize sledovat tfi typy reakci a piistupd, o kterych
hovoti Steven Kapp a jeho kolegové: 1) eliminacni snahy: cilem je potlaeni, odstranéni ¢i
vyléCeni autismu; 2) snahy o zlepsSeni: cilem je zlepSeni situace lidi s autismem a jejich
rodin; 3) oslavujici pristup: uznani a hajeni autismu jako nedilné soucasti identity ¢lovéka
[Kapp — Gillespie-Lynch — Sherman — Hutman 2012]. S touto typizaci se do zna¢né miry
prekryva chapani a definovani autismu jako 1) nemoci; 2) postizent; 3) formy jinakosti, ktera
je soucasti piirozené lidské rozmanitosti. V tomto pofadi se tyto perspektivy rozvijely
v socialni historii autismu v Ceskoslovensku a v Ceské republice. Nejprve byl autismus
definovan ¢isté jako nemoc, porucha, odchylka od normy. V 90. letech se zacala rozvijet
i perspektiva, ze se jedna o postizeni, které vyzaduje vhodnou specializovanou podporu
a osvétu ve spolecnosti. V poslednich letech se rozviji i perspektiva tieti, ktera se vymezuje
proti ozna¢ovani autismu za poruchu, nemoc ¢i odchylku od normy, naopak usiluje o chapani
autismu jako neodd¢litelné soucasti osobnosti a identity ¢loveéka. VSechny tfi perspektivy
1ze v souc€asnosti v diskurzu o autismu sledovat.

Heterogenita diskurzu a institucionalniho prosttedi autismu v Ceské republice ¢astené
souvisi s témito rozdilnymi reakcemi, perspektivami a pfistupy. Né&které rozmanitosti
a odliSnosti souviseji s rivalitou v ramcei obort nebo v ramci neziskového sektoru projevujici
se soupetfenim o vliv, prestiz, pfipadné o financovani. V instituciondlnim a diskurzivnim
prostiedi souvisejicim s autismem lze také sledovat osobni spory ¢i antipatie. Dale dochazi
k nedorozuménim ¢i nedostatku spoluprace mezi odborniky z rtiznych profesi, coz souvisi
s odlisnymi vychodisky, metodami a kandly komunikace danych obort. Dalsi odliSnosti
souviseji s rozmanitosti PAS a s reprezentovanim zajmu riiznych podskupin této rozmanité
kategorie (napf. tzv. nizkofunkc¢nich autistd a lidi s Aspergerovym syndromem).

V neposledni fadé je heterogenita patrna v riiznych regionech Ceské republiky. Koncept
autismu a piislu$né instituce jsou v riznych oblastech Ceské republiky etablovany

v rozdilné mife. To se projevuje: 1) vnerovné dostupnosti specializovanych sluzeb;
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2) v rozdilnych piilezitostech identifikovat se s konceptem autismu a s komunitou lidi s PAS
¢i jejich rodicd; 3) vrozdilné mife obeznadmenosti s autismem mezi vefejnosti a mezi
profesionaly z riznych oborti (na Skolach, u 1€kaiii, u poskytovatelii a personalu v socidlnich
sluzbach atd.). Rozdily existuji mezi jednotlivymi kraji a mésty, lze je sledovat také
v zavislosti na velikosti sidla. Lidé s autismem a jejich rodiny Zijici v malych méstech a na
venkové maji ve srovnani s témi z krajskych mést ¢i z Prahy nizsi Sanci, ze autismus bude
identifikovan (u pediatri ¢i ve vzd¢€lavacich institucich) amaji mensi pfistup ke
specializovanym sluzbam, vCetn¢ diagnostiky a socialnich sluzeb.

Mezi dalsi kli¢ové body této dizertacni prace patii teze, ze spolu s etablovanim konceptu
autismu v ¢eské spolecnosti vznikla, vyvijela se a stale se rozviji socialni identita autismu.
Autismus se vyvinul vjednu zforem socidlni identity, které jsou v Ceské republice
dostupné, ato jak k vlastni identifikaci, tak k identifikaci ostatnich. Koncept autismu se
prostiednictvim procesu interni identifikace stava soucasti identity rostouciho poctu lidi.
Zpisob, jakym k tomuto dochazi, je ovliviiovan tim, jak je tento koncept v daném case ve
spole¢nosti definovan, jaké se k nému vazi instituce, a jak tyto instituce ptsobi. Tyto faktory
se také podileji na procesu externi identifikace, béhem néhoz lidé identifikuji, kategorizuji
a definuji ostatni lidi (jako ,autisty, ,lidi s autismem®, ,aspergery* a podobn¢). Také
k tomuto procesu v Ceské republice od 90. let dochézi stale ¢ast&ji. Dochazi k nému jednak
pomoci oficialni diagnostiky, jednak pomoci neformélnich ndastroji, naptiklad pomoci
metafor adal§ich diskurzivnich praktik v laickém 1odborném diskurzu souvisejicim
s autismem. Podminky pro interni i externi identifikaci s konceptem autismu se postupné
proméiuji. K formovani identity ¢loveka fazeného ¢i fadiciho se do této kategorie dochazi
odli$né, je-li autismus ve spolecnosti definovan jako nemoc, postiZzeni nebo jako forma
pfirozené lidské rozmanitosti, nebo je-li definovan jako raritni, ¢i naopak relativné cetny
fenomén.

V ramci konceptu autismu je tifeba rozliSovat rozmér diagnozy arozmér identity.
Diagnosticky rozmér oznacuje medicinské €1 psychologické vymezeni diagnostické
kategorie PAS a jejich podskupin. V pfeneseni do praxe na tento rozmér navazuje chapani
autismu jako cilové skupiny specializovanych sluzeb (napt. v socidlnich sluzbach, specidlni
pedagogice atd.). Rozm¢ér identity se tyka toho, jakou ulohu autismus sehrava v sebepojeti
lidi s autismem, v jejich kazdodennim zivotg, v jejich vnimani spolecnosti a svého postaveni
vni, avtom, jak knim pfistupuji druzi. Oba rozméry jsou dilezité. Pristup ke
specializovanym sluzbam a dal$im formdm podpory je pro mnoho lidi s autismem a pro

jejich rodiny zasadni, at’ uz ve vzdélani, nebo v oblasti socidlnich sluzeb ¢i v dalSich
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oblastech kazdodenniho Zivota. Jak ukazuje kapitola Od diagnozy k identité, udéleni
oficidlni diagn6zy je pro mnoho lidi dilezitym bodem mimo jiného také v procesu vlastni
identifikace. Pfi kazdodennim zivoté téchto lidi, pfi formovani jejich sebepojeti a pfi
kontaktu se spoleCenskym okolim je kliCovy rozmér identity. V pojednavéani o autismu
a v pristupu k lidem fadicim se do této kategorie dochazi ¢asto ke sméSovani téchto dvou
rozmért. Uplatiovani medicinské ¢i diagnostické perspektivy pro oblast identity mize vést
k medikalizaci a k patologizaci identity a kazdodenniho zivota ¢lovéka. Muze také vést ke
generalizacim na zaklad¢ charakteristik piipisovanych celé diagnostické kategorii nebo
néjaké z jejich podskupin.

Lidé s autismem zacinaji v poslednich nékolika letech pisobit jako aktivni aktéfi ve
spolegenském vyvoji spojeném s autismem v Ceské republice. Do pocatku 90. let ve spojeni
s autismem v Ceskoslovensku jako aktivni aktéfi figurovali pouze odbornici, v &ele
s détskou psychiatrickou Rizenou Nesnidalovou. Od poc¢atku 90. let se hybateli vyvoje stali
rodice lidi s autismem. V tomto obdobi se zéaroven zacali etablovat novi odbornici na
autismus, ktefi vedle rodi¢lt spoluutvateli spoleensky vyvoj souvisejici s timto tématem.
V aktivitdich odbornikl je autismus pojimén predevSim jako diagnosticka kategorie,
ptipadné jako cilovd skupina pro poskytovani specializovanych sluzeb. Také odbornici
vénuji pozornost rozméru identity, jednd se ovSem o poznani teoretické, zprostiedkované
nebo vyvozené zpozorovani. V aktivitich odbornikii dochazi ke sméSovani rozmért
diagn6zy a rozméru identity nejcastéji. V aktivitach rodicl je rozmér identity zastoupen
vice. Casto se jedna o téma jejich vlastni identity — identity rodi¢t déti s autismem — p¥ipadné
identity celé jejich rodiny. Rodice se ve svych vetejnych vystoupenich a dalSich aktivitach
vénuji 1rozméru identity svych déti. Pfirozené¢ ivtomto piipadé se jedna pouze
o zprostfedkované pfiblizeni tohoto rozméru. V textech, blozich, vefejnych vystoupenich
a v dalSich aktivitach vetfejné aktivnich lidi s autismem naopak rozmeér identity piedstavuje
dominantni slozku. V sou¢asné dob& se v Ceské republice objevuji odbornici a vefejné
aktivni rodice, ktefi si tento nedostatek autentického pochopeni a zastoupeni rozméru
identity uvédomuji a snazi se podporovat zapojeni lidi s autismem do utvareni diskurzu
o tématu.

V poslednich nékolika letech dochéazi k pozvolnému nabourdvani ptedstavy, ze lidé
s autismem jsou pouze pasivnimi aktéry — ,,predméty” zkouméni — aze kvuli jejich
komunika¢nim a kognitivnim odliSnostem jejich zajmy mohou prezentovat a hdjit pouze
rodice, ptipadn€ odbornici (tzv. zastupitelsky model hdjeni prav a zajmu). V diskurzu

oautismu se kromé& vykladi odbornikli a zkuSenosti rodi¢l objevuji 1 zkuSenosti
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a perspektivy lidi, ktefi se s touto kategorii identifikuji. Aktivisté z fad lidi s autismem
zacinaji utvaret také vlastni alternativni diskurz, ktery se vymezuje vii¢i tomu dominantnimu
— utvaifenému odborniky a rodici. Dilezité téma v tomto diskurzu piedstavuje praveé socialni
identita. V této souvislosti nelze v soucasnosti hovofit o dominantni vyvojové tendenci,
jedna se ovSem o naznak trendu. Tento trend je navic vice rozvinuty v zahranici, jeho
nasledovani je proto jednou z moznych budoucich vyvojovych tendenci v Ceské republice.
Ackoliv zatim nelze hovofit o paradigmatickém zlomu, tedy o nastupu nového
dominantniho systému hodnot, pfedstav a instituci zalozenych na konceptu autismu, Ize
sledovat pokracujici vyvoj tohoto konceptu ve spolecnosti a UspéSné 1 netispé$né snahy
o jeho reformulaci.

Praveé informace o aktivitach aktivistli z fady lidi s PAS ze zahrani¢i (napf. koncept
neurodiverzity asnim souvisejici socidlni hnuti) sehravaji dilezitou ulohu v rozvoji
vefejnych aktivit lidi s PAS v Ceské republice. Jak je patrné z diskurzu vefejné aktivnich lidi
s autismem, ale téz 1izrozhovori pofizenych v ramci této prace, informace, zplsoby
vyjadfovani a kli¢ova témata rozvinutd v ramci mezindrodni autistické komunity jsou pro
odborniky a rodic¢i. Dilezitou, ikdyz ne jedinou, komunikacni a aktivizacni platformu
predstavuje internet (a socialni sit¢). V poslednich letech se téz proménuje slozeni komunity
lidi s autismem, jelikoz ptibyva dospélych lidi, ktefi jsou do této kategorie fazeni nebo se do
ni sami hlasi. K tomuto vyvoji pfisp€lo jednak dospivani lidi, ktefi byli diagnostikovani
v détském véku, jednak nartist poctu lidi, ktetfi diagnosticky proces absolvovali v dospélosti.
Navic ve srovnani se situaci v 90. letech a v nasledujici dekadé je v Ceské republice vice lidi
fazenych do kategorii Aspergerova syndromu ¢i tzv. vysokofunkéniho autismu. VétSina
aktivistl ¢i vefejné vystupujicich lidi s PAS je fazena do téchto podkategorii autistického
spektra.

Tento text analyzuje autismus jako komplexni spoleCenské téma. Vzhledem k rozsahu
této prace se rozhodné nejedna o vy&erpavajici popis a vysvétleni této komplexity. Rada
témat, ktera jsou v tomto textu pojednana, by si zaslouZila samostatnou a hlubsi analyzu.
Existuje navic fada dilezitych témat, na ktera v tomto textu nevystacil prostor. Jedna se
naptiklad o téma stigmatizace; autismus v kontextu rodiny; navazovani partnerskych vztaht;
zamestnanost lidi s autismem; medialni diskurz o autismu; autismus u Zen a divek a rozdily
v manifestaci autismu mezi pohlavimi; mira etablovanosti konceptu autismu a ptislusnych
instituci v jednotlivych regionech, na venkové av malych méstech; autismus v ramci

socidln¢ vylou€enych oblasti; autismus a menSiny (napiiklad autismus v ramci romské
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komunity). Vyzkum poukézal i na nékterd dalsi konkrétné&jsi témata, kterd v textu nejsou
blize rozpracovana, napiiklad vyzvy v pochopeni a pfijeti konceptu autismu mezi ¢leny
star$i generace (napt. prarodici). Hlubsi pozornost by si zaslouzila téz témata spojena se
socialni identitou autismu, s pozici lidi s autismem ve spole¢nosti €i analyza pfilezitosti
a limit vétSiho zaclenéni lidi s autismem do utvareni diskurzu a dal$ich instituci spojenych

s autismem.
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