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Abstract: Knowledge on autism has undergone a rapid development over the past few decades,
as well as autism spectrum disorder (ASD) diagnosis rates increasing dramatically. These changes
emphasize the need for increased services and wider specialised support for people with ASD
and their families. Autism is not only a medical, psychological or special pedagogical topic it is
also a social issue. There have been several sociological studies on the topic conducted abroad,
however the Czech case is specific in several aspects due to the political-cultural context of the
country. Apart from a few exceptions, the topic has not been reflected in Czech social science.
The present paper will introduce five approaches to autism based on research which has been
conducted abroad and will also discuss to which extent they are applicable in the Czech Republic.
The ideas presented are a multidisciplinary combination of sociology of knowledge, historical
sociology, sociology of health and illness, cultural anthropology and disability studies. The subtop-
ics discussed include: the social construction of autism, the development of knowledge on autism,
social movements related to autism, autism across cultures and lastly, causes of the increasing
prevalence of autism.
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Uvod

Podle odbornych poznatkii a ndzori, jez v soucasnosti v Ceské republice dominuji, mé&
néjakou formu poruch autistického spektra (dale téz PAS) az 1 % populace a lidé s PAS
potiebuji rozmanitou specializovanou odbornou podporu (lékatskou, specidlné pedago-
gickou, psychologickou, podporu v oblasti socialnich sluzeb)!. Pritom jesté pred nékolika
malo lety byl ,autismus® povazovan za vzacny jev a pred dvéma ¢i tfemi desitkami let zde
byl tento pojem téméf neznamy a rodice déti, které se ,,nezaraditelnym zptsobem* lisily od
téch déti, jez znali ze svého okoli ¢i jez popisovaly rodi¢ovské prirucky, se nemohli dopat-
rat, co je pri¢inou téchto odlisnosti a jak s nimi pracovat. Nedostavalo se jim specializované

Prehledova studie vznikla v roce 2014 jako tvodni text v ramci vyzkumného projektu ,,Historicka sociologie
autismu v ¢eskych zemich', podpofeného Grantovou agenturou UK (v. s. 259375).
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1V Ceské republice nebyla dosud provedena studie zjistujici prevalenci PAS. Rada lidi s PAS neni dia-
gnostikovana, nelze tedy vychdzet pouze z poctu stanovenych diagnoz. Pti odhadech vyskytu PAS v populaci
odbornici vychazi z udajti ze zahrani¢i. Téch existuje mnoho a ¢asto se vyrazné rizni. Napiiklad podle Svétové
zdravotnické organizace je primérny vyskyt PAS na svété cca 0,8 % [WHO 2013], podle sttni americké
zdravotnické instituce Centre for Disease Control and Prevention ma néjakou formu PAS dokonce 1 dité z 68,
u chlapct je to dokonce 1 ze 42, u divek 1 ze 189 [CDC 2014]. Odhady odborniki v Ceské republice se také
rizni, nej¢astéji se pohybuji mezi 0,6-1 %.
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podpory, naopak se u odborniku (1ékafti, pedagogickych pracovnikii ve $koléch a $kolkach
apod.) casto setkavali s nepochopenim, necitlivym chovanim, ba dokonce s obviniovanim,
7e néco zanedbali. Tyto jevy bohuZel zcela nevymizely, oviem v soucasnosti je v Ceské
republice dostupnd celd fada informaci o autismu, obecné povédomi o tématu se zvysSuje
a existuji specializované sluzby pro lidi s autismem a jejich rodiny. Nabidka sluzeb vSak sta-
le nestaci pokryt poptavku, dostupnost sluzeb se lisi v jednotlivych krajich, poskytovatelé
maji potize s financovanim, lidé s autismem a jejich rodiny se potykaji s fadou nastrah jak
v soukromém, tak ve spolecenském zivoté.

Ackoliv vyzkum autismu probiha predev$im v rtiznych odvétvich mediciny (napt.
neurologie a psychiatrie), v oblasti vyvojové, kognitivni a behaviordlni psychologie, gene-
tiky a specialni pedagogiky?, nejedna se pouze o téma téchto disciplin. Autismus je také
tématem spole¢enskym. P¥imo se tyka zna¢ného poctu lidi - téch, jimz byla stanovena
diagndza pattici do PAS, ¢i téch, ktefi diagndzu nemaji, ale jejich projevy jeji soucasnd
kritéria splnuji, jejich rodin a pratel, odbornikt z riznych profesi ¢i napriklad zaka ze
tiid s détmi s autismem. Zivoty téchto lidi vyrazné ovliviuje to, jaké pojeti autismu ve
spole¢nosti, v niz ziji, dominuje. To se pochopitelné v ¢ase vyviji. Kromé toho autismus
predstavuje nové vyzvy naptiklad pro oblasti vzdélavani, socialni a psychiatrické péce,
mediciny, vefejného financovani socidlnich sluzeb, zaméstnavani lidi s postizenim. Otvira
prostor k zamysleni nad tim, jak jsou v nasi souc¢asné spole¢nosti definovany a chapany
koncepty, jako je normalita, postiZeni ¢i naptiklad rodi¢ovstvi, jak véda a odborné instituce
ovliviuji lidsky Zivot ¢i utvareni osobni identity. Tato témata lze prozkoumat a priblizit
pomoci spolecenskych véd.

V zahranidi jiz fada sociologickych ¢i antropologickych praci o autismu vznikla.? Pres-
toZe je pro né Casto typicky interdisciplindrni pristup, lze je roz¢lenit do nékolika hlav-
nich disciplin: sociologie zdravi, sociologie postiZeni ¢i mezioborova kategorie oznaco-
vana jako disability studies, sociologie védéni, antropologie ¢i etnologie? a kulturologie®.
V Ceské republice spolecenskovédni reflexe autismu témét chybi, vyjimku tvoti ¢lanek
Filipa Cwierze a Denisy Sedla¢kové analyzujici reprezentace autismu [Cwierz - Sedldcko-
vd 2010] ¢i ¢lanek Jitky Nelb Sinecké v ¢asopisu Socidlni price o deinstitucionalizaci péce
o lidi s autismem [Sineckd 2013]. Katefina Kolafova do svého sborniku textt z oboru disa-
bility studies [Koldfovd 2013] zaradila preklad textu Stuarta Murrayho Autistickd pfitom-
nost a sentimentalizace rodiny [Murray in Koldfova 2012]. Vyvoj poznani o PAS, vytvareni
specializovanych sluzeb a organizaci, dostupnost informaci, pfistup statu a v neposledni
radé situace lidi s autismem a jejich rodin se zde v mnohém lisi od situace v zahranici.

2 [Baron-Cohen 2008; Baron-Cohen — Tager-Flusberg — Lombardo 2013; Bazalové 2011, 2012; Cadilovd - Jin -
Thorova 2007; Frith 1989; Farrugia 2009; Oslejskovd 2008; Wing 1996].

3 O tematickou kategorizaci existujicich spole¢enskovédnich praci o autismu se v roce 2008 pokusila
Chloe Silverman [2008] v ¢lanku Fieldwork on Another Planet: Social Science Perspectives on the Autism
Spectrum. Mezi hlavni kategorie fadi ,pojeti autismu jako specifické kultury, role autismu v raznych
autismu, autismus jako néstroj ke zkoumani rozdilnych forem subjektivity, sociologické a antropologické
studie vyzkumu a vyzkumniki vénujicich se autismu, spole¢enska hnuti spojend s autismem a skupiny
tzv. sebeobhdjct” [Silverman 2008: 326].

4 Zapozornost stoji napt. specidlni, autismu vénované ¢islo casopisu Ethos: Journal of the Society for Psychological
Anthropology 3/2010 [Bagatell - Solomon 2010].

>V pripadé kulturologickych praci se ¢asto jedna o témata reprezentace autismu v popkultute ¢i médiich, viz
napf. [Murray 2008; Osteen 2007].

96



MICHAL GEISLER Autismus jako spolecenskovédnitéma

Vyraznéj$i spolecenskovédni analyza autismu specificky v Ceské republice by proto mohla
obohatit zdejsi interdisciplinarni debatu o tématu, uvést jej do ceské sociologie a zaroven
ptispét do mezinarodni diskuze o autismu jako spole¢enském fenoménu.

Zahrani¢ni studie mohou byt v fadé ohledt inspirativni i pfi uvazovani o tomto tématu
v ¢eském kontextu. Cilem tohoto textu je predstavit nékolik spole¢enskovédnich nahleda
na autismus a okomentovat moznosti aplikace jejich vychodisek a nalezii na ¢eské prostte-
di. Podrobnéji bude diskutovano pét vybranych studii, pfi komentovéni situace v Ceské
republice se vedle informaci z literatury text opira i o poznatky ze zucastnéného pozoro-
vani a rozhovort.®

& ok sk

Uvodem je tfeba poznamenat, Ze PAS jsou velice Sirokou a variabilni kategorif. Zahr-
nuji nékolik diagndz. Napti¢ témito diagnézami se pouzivd také rozliseni na tzv. vysoko-
funkéni a nizkofunkéni autismus (nejedna se o diagnostické kategorie). S vysokofunkénim
autismem jsou spojovani lidé, kteti jsou v fadé oblasti samostatni, nemaji inteligen¢ni
deficit, naopak mohou byt nadpriimérné inteligentni. Nizkofunk¢ni autismus se ¢asto
poji s mentalnim postizenim, ptipadné i s dal$imi dusevnimi a télesnymi hendikepy, lidé
s témito formami PAS ¢asto nemluvi ¢i neumi fe¢ funk¢né pouzivat a pottebuji nepre-
trzitou a rozsdhlou miru podpory. Pfi uvazovani o autismu je nutné mit na paméti tuto
variabilitu, ovéem definovani ,,funkénosti® je do jisté miry spekulativni pomtckou pro
diferenciaci slozité vymezitelné kategorie. Pfedevsim je nutné zdaraznit fakt, Ze kazdy ¢lo-
vék s autismem je jedine¢ny, ma rozdilné osobnostni rysy, projevy a potieby. Odborné
terminy a stejné tak i metody diagnostiky se v ¢ase méni, lisi se i v riiznych regionech. Pti
teoretickém uvazovani o autismu a za pouzivani abstraktniho jazyka miize snadno docha-
zet k upozadéni faktu, ze hovorime o konkrétnich lidech, jez nelze unifikovat a redukovat
na prislusniky ur¢ité diagnostické kategorie. Pojmy jako ,,autismus®, ,,autisticky*, ,,PAS,
»hizkofunk¢ni autismus® aj. jsou tedy v soucasné dobé etablovanymi odbornymi terminy.
Pti sociologickém pojednani je Ize povazovat i za idealni typy ve weberovském slova smy-
slu - za nastroje, jez umoznuji teoretické uchopeni problému.

Historicko-sociologicka analyza vyvoje védéni o autismu a nartstu prevalence PAS

Gil Eyal z Kolumbijské univerzity nahliZi na autismus z perspektivy sociologie védéni
a historické sociologie. Svtij pristup shrnuje predev$im v knize The Autism Matrix: The
Social Origins of the Autism Epidemic [Eyal 2010a] ¢i v textu For a Sociology of Expertise:
The Social Origins of the Autism Epidemic [Eyal 2013]. Eyal a jeho kolegové zkoumali pti-
¢iny rapidniho nardstu prevalence PAS a jeji zna¢né variability v riznych zemich a v jed-
notlivych statech USA. V tomto vyvoji definuji dva hlavni faktory: a) proces deinstitucio-
nalizace psychiatrické péce, jenz umoznil vznik a rozvoj novych instituciondlnich systému
(komunitni péce, specialni pedagogiky, programi rané intervence), které nahradily ustavni
péci; b) vznik specifické sité odbornosti tykajici se autismu, jez se v téchto novych institucio-
nélnich podminkéach vyvinula za vyrazného ptispéni rodict lidi s autismem [Eyal 2010b].

¢ Vyzkumny projekt Historickd sociologie autismu v ceskych zemich, podpofeny Grantovou agenturou UK
(GAUK v. s. 259375).
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Pro historii autismu je podle Eyala charakteristicky ,,systém smyckovani® (,,looping sys-
tem"“ ¢i ,looping effect®), o némz hovoti kanadsky filozof Ian Hacking [tamtéZ]”. Podle
této koncepce zpuisob, jakym je diagndza definovana, vykladana a ptidélovana, ovliviiuje
sebepojeti a jednani lidi, jimZ je stanovena. Zaroven piisobi i na jejich rodinu, odborniky
a dalsi aktéry. Naslednym ptisobenim vsech téchto aktért se vyviji a proménuje prislusna
institucionalni sit, diskurz a védéni s diagnézou souvisejici. Dusledkem takto vzniklého
posunu je, ze ptivodni diagndza jiz neni adekvétni a dochazi k jeji modifikaci. Tento proces
se ve smyckach opakuje.

Podle Eyala je soucasny stav, kdy se napt. v USA hovofi o epidemii autismu, zatim
posledni trovni tohoto spirdlovitého procesu smyckovdni. Prvni smycka se zacala utvaret
po pojmenovdni autismu Leo Kannerem v roce 1943. Druhou smycku predstavoval proces
deinstitucionalizace psychiatrické péce, ktery v USA zapocal na zacatku 70. let 20. stoleti
(jesté diive zacal probihat ve Skandinavii). Dochazelo k ruseni velkych ustavii urcenych
pro mentalné postizené a psychicky nemocné lidi a péce se presouvala idealné do rodinné-
ho prostfedi ¢i mensich zafizeni komunitniho typu, diiraz byl kladen na ranou intervenci
a pédi, rozvijely se rtizné terapeutické pristupy a do popredi se dostaval cil socialni inte-
grace a inkluze. Deinstitucionalizace jednak ustila ve vétsi potfebu detailnéjsiho rozliSeni
diagnéz dusevnich nemoci a poruch dusevniho vyvoje, tedy i autismu (v zdjmu organizo-
vani nasledné péce, financovani a legislativy), jednak se za¢inala vyvijet, feceno s Eyalem,
matice autismu - sit expertd, sluzeb, rodi¢ovskych skupin a organizaci, rozvijel se novy pri-
stup specialni pedagogiky, socialni prace, medialni reprezentace autismu atd. Vétsi duraz
na péci v rodinach také posilil vyznam rodic¢t pii utvareni odborného védéni o autismu.
Podileli se na vzniku a podobé sluzeb, terapii, legislativy a podobné [Eyal 2010a].

Treti smycku predstavovalo etablovdni ,, sebeobhdjcii mezi lidmi s autismem. To umoz-
nil vznik $iroké diagnostické kategorie poruchy autistického spektra v 80. letech, kdy vznik-
ly nové formy osobni identity — lidé s vysokofunkcnim autismem a s Aspergerovym syn-
dromem. Tito lidé byli schopni artikulovat své vlastni potteby, organizovat se do skupin
a hdjit sva prava. Také v tomto procesu byly dilezité aktivity rodi¢ovskych organizaci,
ale téz nartst verejného povédomi o autismu (napt. diky popularnimu filmu Rain Man
nebo ¢innostem aktivistky Temple Grandin s diagnézou autismu). Za ¢tvrtou smycku Eyal
oznacuje diagnosticky prechod od mentalni retardace k autismu, kdy od 90. let stale vice lidi,
kteti by drive byli oznacovani jako ,,mentalné retardovani, bylo diagnostikovano PAS.
Postupné vznikl epistemologicky a institucionalni prostor mezi ,dusevnimi nemocemi*
a ,mentalni retardaci®, ktery za¢inala zaplnovat pravé stile komplexnéj$i matice autismu.
Soucasny vysoky vyskyt autismu Eyal pfi¢ita tomuto intenzivnimu a mnohovrstevnatému

7 Hacking uvazuje o medicinskych diagnézach jako o typu kategorizace lidi [Hacking 1999a, 1999b, 2007).
Na téma nahlizi ze socidlné konstruktivistické perspektivy, kterou sou¢asné problematizuje. Razeni lidi do
rtiznych kategorii, ,druhi, v¢etné toho na zékladé diagnoz, oznacuje za ,vytvareni lidi“ (,,making up people),
pti némz dochazi k produkci novych ramct identity a byti. Na nékolika konkrétnich prikladech popisuje, jak
k tomu dochézi. Zaroven nabizi obecné schéma, podle néhoz jsou existence a definice jednotlivych kategorii
garantovany a legitimizovany odborniky a specializovanymi institucemi. Ke kazdé kategorii se vaze soubor
vyznam, charakteristik a vlastnosti. Lidé s pfidélenou diagnézou tento soubor vyznamd a atributi reflektuji
a specifickym zptisobem si je osvojuji, coz modifikuje jejich sebepojeti i jednani. Soucasné se vyviji prislusné
instituce, pristupy odborniki a soubory vyznamd, jeZ jsou s kategorii spojovany. Pivodni vymezeni kategorie
prestava byt adekvatni, modifikuje se tak jeji definice i diagndza samotna. Tento proces se ve smyckach
opakuje (,looping effect®). Lidi, ktefi jsou diagnézou oznacovéni, Hacking nazyva ,pohyblivymi terci*
(,moving targets“) [Hacking 1999a, 1999b, 2007].
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vyvoji poslednich sedmi desetileti, nejedna se tedy podle n¢ho o epidemii [Eyal 2010a;
Eyal 2010b].

& ok sk

Aplikace tohoto pristupu na ¢eské prostredi jednak poodhali, jak vyrazné je Eyalova
analyza ukotvena v kontextu zapadni kultury (zejména v USA), jednak poukdZze na radu
specifik vyvoje poznani i praxe autismu v Ceské republice. Ohlas prvotniho pojmenova-
ni autismu se v ¢eskoslovenském odborném prostredi po dlouha desetileti $ifil jen veli-
ce omezené - jednalo se pouze o nékolik odborniku (Iékatt, psychiatri, pediatri), kteri
o autismu védéli a vice se o néj zajimali®. Lidé, jiz by dnes spliovali kritéria tzv. nizko-
funkénich forem autismu (pozn.: nejedna se o diagnostickou kategorii), byli povazovani
za ,,mentdlné retardované® ¢i za schizofreniky [Hrdlicka - Komdrek 2004]. Lidé s vyso-
funk¢nimi formami autismu vét$inou nebyli nijak diagnostikovani, nedostalo se jim ani
jejich rodindm specializované péce ¢i podpory. Mezi rodice veskeré informace o autismu
pronikaly jen velmi komplikovanymi cestami.

Proces deinstitucionalizace byl v Ceské republice stanoven jako oficidlni strategie Mini-
sterstva prace a socialnich véci az v roce 2007° (tzv. transformace socialnich sluzeb), jeji
realizace je ovSem stale v zacatcich a systém socialni péce o osoby s vaznéj$im postizenim
stéle do zna¢né miry spociva na zafizenich dstavniho typu.

Eyalovu tfeti smycku — etablovani sebeobhdjcti a vznik identity lidi s Aspergerovym
syndromem a vysokofunkénim autismem (v USA od 80. let) - Ize v Ceské republice situo-
vat do soucasnosti. Diagnostikovani téchto forem autismu se zde rozsitilo teprve nedavno
a az v poslednich par letech se utvéreji prvni skupiny a aktivity lidi s PAS (napt. v rdmci
APLA Praha ¢i projekt Adventor). Rovnéz se zvySuje vetejné povédomi o tomto tématu —
vét$i medialni pokryti, konani vefejnych akei, informace na internetu, pfenaseni reprezen-
taci autismu ze zahrani¢ni popkultury (napt. film Rain Man, seridl Teorie velkého tresku,
film Temple Grandin, kniha Podivny ptipad se psem, jez se v Ceské republice do¢kala
nékolika divadelnich adaptaci atd.).

Ctvrtd smycka - diagnosticky prechod od mentdln{ retardace k autismu - u nés na
rozdil od Eyalovych zavéru tykajicich se USA predchazela té treti. Obecné Ize fici, Ze utva-
feni odborného védéni o autismu v Ceské republice bylo zejména v 90. letech vyrazné
ovlivnéno ¢erpanim informaci o autismu ze zahrani¢i. K tomu nejdfive dochazelo mezi
rodi¢i lidi s autismem a nékolika odborniky, az pozdéji se toto povédomi rozsifilo a usadilo
mezi oficidlnimi odbornymi strukturami, vefejnosti, statnimi institucemi ¢i mezi lidmi
s vysokofunkénim autismem a Aspergerovym syndromem. Zpiisob transferu informaci
ze zahranidi by zaslouzil vyraznéjsi analyzu, jelikoz sehral dtilezitou roli pfi ustavovani
dominujicich trendi v pojeti autismu v Ceské republice.

8 Jednou z téchto vyjimek byla Riizena Nesnidalova, jez v roce 1973 vydala publikaci Extrémni osamélost
[Nesnidalova 1973], v niz popisuje konkrétni pripady déti s autismem. Tato kniha ztistala po dal$ich 20 let
jedinou knihou o autismu v ¢eském jazyce. Dal$i vyjimku predstavovala naptiklad détska lékarka Jasna
Machackovd, jez navzdory limitovanému piistupu k informacim pomahala rodi¢tim déti s autismem. Pozdéji
se stala odbornou konzultantkou sdruzeni Autistik.

9 Na zdkladé usneseni vlady ¢. 127 z 21. 2. 2007 o Koncepci podpory transformace pobytovych socidlnich sluzeb
v jiné typy socidlnich sluzeb, poskytovanych v pfirozené komunité uZivatele a podporujici socidlni zaclenéni
uzivatele do spolecnosti [MPSV 2007].
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Socialni déjiny autismu; odborné védéni vs. ,,laska“

Americka sociolozka Chloe Silverman v knize Understanding Autism: Parents, Doctors
and the History of a Disorder predstavuje origindlni analyzu socialnich déjin autismu.
Podobné jako v pripadé Gila Eyala i tuto praci lze zaradit do discipliny sociologie védéni.
Autorka sleduje vyvoj diagnostickych metod a kategorii autismu a zpisob, jak jim lidé
rozumi v rtizném case, misté a v kontextu riiznych védeckych disciplin ¢i profesi. Od ¢ty-
Ficatych let dvacatého stoleti, kdy byl autismus poprvé definovén, vznikla cela rada vykladi
o pri¢indch autismu a zptisobu, jak k lidem s autismem pristupovat. Tyto pristupy se vyvi-
jeji, v rtiznych obdobich a mistech se stfidaji ve své dominanci a postupné vznikaji nové.
Podle autorky se bude také dohlednd budoucnost nést ve znameni sporti a vyjednavani
o faktech o autismu a pfistupu k nému. Lidé s autismem a jejich rodi¢e budou i nadale
Celit rozhodovani o tom, komu véfit a pro jaka opatfeni se rozhodovat [Silverman 2012].

Ustfednim prvkem, ktery autorka sleduje, je role citovych vztahi a lasky v poznani
o autismu a v pristupu k lidem s autismem. Je pti utvafeni védéni o autismu legitimni,
pfinosné a smérodatné pouze expertni védéni, zalozené na védeckych metodach? Silver-
man poukazuje na vliv a dilezitost zkuSenosti a pristupu rodicti lidi s PAS ve vyvoji védéni
o autismu a pristupu k lidem s touto poruchou. Upozoriiuje na to, Ze poznani zalozené na
citovém zainteresovani a blizkém osobnim vztahu je dalsim vyznamnym typem védéni.
Nemélo by byt povazovano za ménécenné ve srovnani s poznanim odbornym.

Autorka lasku nechape jako néco, co se vylucuje s rozumem, ale jako druh poznani,
formu usili/prace a zptisob uplatnovani péce, ktery vyzaduje jak citové zainteresovani, tak
techniku a dovednosti. Vztah mezi détmi s autismem a jejich rodici je uzite¢nym ,analy-
tickym nastrojem’, jenz rodi¢im umoznuje vyhodnotit a nasledné aplikovat ptistup pro-
spésny pro vyvoj ditéte. Vedle objektivisticky védeckého pojeti vyzkumu, ktery je silné
determinovan stavem poznani a aktualnimi dstfednimi tématy a nastroji dané discipliny,
predstavuji citovy vztah, silné odhodlani, dokonald znalost ditéte, snaha mu byt ku pro-
spéchu a dalsi aspekty rodi¢ovského vztahu dtlezité zdroje poznani o projevech, pottebach
a potizich lidi s autismem. Rodi¢ovské védéni v historii i souc¢asnosti poznani o autismu
hralo a stale hraje vyznamnou roli [Silverman 2012].

Autorka zaroven odborné a rodi¢ovské poznani nestavi proti sobé ani jedno neupted-
nostnuje pfed druhym, naopak poukazuje na prospésnost jejich kombinace. Lasku a emo-
ce navic povazuje za relevantni kategorie i pro ,,¢isté“ odborné prostredi, ba dokonce ptimo
tvrdi, Ze ,vyzkum autismu je na ldsce zavisly“ [tamtéz: 230]. Diky intenzivnimu prolinani,
ale i stfetavani odborné prace s iniciativami rodi¢ti v prabéhu historie predpokladaji sou-
¢asné diagnostické metody u odbornikt detailni znalost pacienta a pozorny, obezfetny
ptistup k nému, vychdzejici z pfistupu rodicii a pe¢ovatelt zalozeného na citové vazbé.
Autorka reflektuje i vlastni pozici béhem dlouhodobého zkoumani autismu, jez zahrno-
valo také etnografickou praci v terénu, budovani vazeb s participanty, utvareni vlastniho
ndzoru a zainteresovani se v tématu. Pfiznava, ze kromé faktografickych poznatka a vli-
vu vlastniho odborného ukotventi jeji vnimani a vyklad tématu ovliviiovaly faktory jako
emoce, zvazovani etickych aspekti, vlastni vnimani toho, co je pro lidi s autismem a jejich
rodiny prospésné ¢i skodlivé, pocit zavazku ke zkoumané komunité a podobné.

& ok sk

100



MICHAL GEISLER Autismus jako spolecenskovédnitéma

O zasadni roli rodict lidi s autismem ve vyvoji poznani o autismu hovoti i Eyal [Eyal
2010a; Eyal 2010b; Eyal 2013]. Nize v textu je diskutovana kniha Majii Nadesan [Nadesan
2005], jez mezi motivace ke svému odbornému zajmu o autismus radi vlastni zkuSenosti
z pozice matky ditéte s autismem. Dalsi ze zde predstavenych text - Unstrange Minds:
Remapping the World of Autism od R. R. Grinkera [Grinker 2007] - je pfimo otevienou
kombinaci antropologického védéni a perspektivy rodice ditéte s autismem. Toto propo-
jeni nabizi specificky vhled do problematiky a odkryvd mnoho jejich aspektt, jez by isté
akademickému pohledu zfejmé unikly.

V Ceské republice rodi¢ovské iniciativy sehraly a stale sehravaji velice dilezitou tlohu
ve vyvoji podminek pro lidi s autismem. Autistik — prvni tuzemska organizace vénujici se
autismu - je sdruzenim rodicu, ktefi se neoficialné schazeli a vzéjemné podporovali jiz od
80. let. Postupné se odstépili od Sdruzeni pro pomoc mentdlné postizenym. V roce 199410
sdruzeni zacalo fungovat oficidlné!! a mezi jeho ¢innosti od té doby mimo jiné patfilo
prekladani a vydavani zahrani¢ni literatury o autismu, poradani konferenci, hajeni prav
a zajmii osob lidi s PAS atd. Autistik je soucasti mezinarodnich siti Autism-Europe a World
Autism Organisation (jez téz vznikly z iniciativy rodict lidi s autismem). Zakladatelka
Autistiku Miroslava Jelinkova vedla kurzy o autismu, jez byly dtileZitym zdrojem poznatka
jak pro rodice, tak pro profesionaly. Z rodicovskych iniciativ vznikla a stdle vznikd cela
tada dalsich organizaci.!? Castym podnétem k jejich zaloZeni je nedostatek sluzeb, pod-
pory ¢i informaci pro lidi s autismem a jejich rodi¢e v daném regionu. Rodice s vyraznym
osobnim zdjmem a s nedostatkem dostupné odborné podpory organizuji pomoc vlastni,
kterou poskytuji i ostatnim lidem v podobné situaci. Castym modelem je, ze sluzby, je tyto
organizace poskytuji, odrazeji konkrétni problémy, s nimiz se jejich zakladatelé a jejich
déti/rodiny osobné setkavaji, a na zdkladé toho se i poskytované sluzby ¢asem vyvijeji
(napt. od ptvodniho poskytovani rané péce ¢i vzdélavani pres poradenstvi a odlehéovaci
sluzby az po pobytova zafizeni pro dospélé klienty). Rodice také hraji dilezitou roli pri
vytvareni tlaku na zménu legislativnich podminek.

Socialni konstrukce autismu

Majia Holmer Nadesan z Arizonské statni univerzity ve své knize Constructing Autism:
Unravelling the Truth and Understanding the Social z roku 2005 [Nadesan 2005] analyzo-
vala spolecenské aspekty autismu, presnéji re¢eno zptisob, jakym byl a je autismus spole-
¢ensky konstruovan. Pti sledovani tohoto cile se dotyka témat, jako je historie pfistupu
k dusevnim nemocem a postizenim, vyvoj a diskurz psychiatrie, psychologie a genetiky,
zmény v pristupu k détstvi aj.

10 Hovorime-li o prvnich oficidlné provozovanych sluzbach pro lidi s autismem, uz v roce 1992 byla pfi skole
v Rooseveltové ulici v Praze zalozena prvni specializovana tiida pro déti s autismem.

11V tadé zemi oficialni organizace vénujici se autismu zacaly pusobit podstatné dfive. Napr. ve Velké Britanii
National Autistic Society v roce 1962, v Irsku Irish Society for Autism v roce 1963, v USA Autism Society for
America v roce 1965, v Dansku Danish National Autism Society roku 1962 a mezinarodni organizace Autism-
Europe az roku 1983.

12 Napt. ADAM (Autistické déti a my) v Havitové; Alenka v Teplicich; Autisté jihu v Ceskych Budéjovicich;
JAN (Jdeme autistim naproti) v Olomouci; Nadéje pro autismus; ProCit v Plzni; Rain-Man - sdruZeni rodici
a pratel déti s autismem v Ostravé, Vitej v Hieb¢i u Kladna; Volno v Koliné.
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Nadesan neptehlizi ani nezpochybnuje biologické aspekty autismu, upozornuje vsak,
Ze to, jak o ném uvazujeme, je formovéano spolecenskymi praktikami, institucemi, stavem
védéni v mediciné a dal$ich oblastech (psychologie, psychiatrie, socialni prace, specialni
pedagogika), zptisoby medialni prezentace tématu a také politickym, ekonomickym a his-
torickym kontextem. Tato vysledna spletita spolec¢enska konstrukce ovliviiuje a do zna¢né
miry urcuje Zivot lidi s autismem a jejich rodin. Podle autorky takovyto nahled na téma
autismu prispiva k $ir$imu pochopeni toho, ,jak instituce, napt. medicina, psychologie,
psychiatrie, a dokonce i masmédia, v ur¢itém politicko-ekonomickém kontextu zakladaji
a utvareji nase pojeti normality a vnimani odli$nosti. Pti takovémto zkoumani nenahli-
Zime pouze na ,autismus’ jako na zfetelnou poruchu, ale mame co do¢inéni i s néstroji,
na jejichz zakladé konstruujeme nasi kazdodennost a socialni instituce, véetné procest,
které budou hrat kli¢ovou roli pti definovani ,statusu osoby* (personhood)!? na pocatku
21. stoleti“ [Nadesan 2005: 12].

Nadesan oznacduje autismus jako postizeni raného 20. stoleti, jelikoZ pravé v tomto
obdobi se podle ni dotvarely podminky pro to, aby autismus mohl byt identifikovan,
popsan a ,lé¢en”. Takovyto typ postizeni zkratka dfive nebyl ,,myslitelny a to z dtvodu
dobového stavu mediciny a dalsich relevantnich odbornych disciplin, pojeti normality,
osobnosti, osobni identity ¢i napt. détstvi a rodicovstvi. Navic prvni polovina 20. stoleti
predstavovala dulezité obdobi pro etablovani, profesionalizaci a rozvoj psychiatrie, psy-
chologie, socidlni prace a specialni pedagogiky. ,Vysokofunkéni® formy autismu (napft.
Aspergertiv syndrom) v8ak zacaly byt ,,myslitelné* az v zavéru 20. stoleti. V této dobé vedle
vyvoje v ostatnich odbornych disciplindch doslo k vyznamnému rozvoji neurovédy a gene-
tiky, coz mélo na védecké zkoumani a vykladani autismu zna¢ny vliv [Nadesan 2005].

Na sklonku 20. stoleti podle Nadesan zacal pti vyzkumu autismu dominovat bioge-
neticky vyklad, ktery formoval i spolecensky diskurz. Ackoliv netvrdi, Ze by geneticky
vyzkum nedosahl nékterych zajimavych vysledkt, pomérné kriticky upozornuje na jeho
uskali a nebezpedi. Rozsahly geneticky vyzkum autismu je spojeny se snahou o zji$téni
nervovych ,,abnormalit“ v mozcich a/nebo v genech lidi s autismem, coz pred nas klade
hrozbu nové eugeniky. V kontextu modernich ,,rizikovych® spole¢nosti, jez usiluji o ome-
zeni ekonomickych a spolecenskych $kod modernizace [Beck et al. 1994], autismus a dalsi
vyvojové poruchy predstavuji riziko, které si zada fizeni. Zptisoby fizeni ptiznacné pro
rizikovou spole¢nost uptrednostiuji autoritu védeckého mysleni. Toto plati dvojnésob
v ptipadé nové genetiky [Nadesan 2005: 224].

Kriticky se stavi téz k nékterym aspektiim kognitivni psychologie, konkrétné pak k pri-
podobnovani mysli k pocitac¢im (pozn.: tzv. komputaéni teorie mysli). ,V tomto pojeti
Aspergertiv syndrom predstavuje hrozivé zjeveni — kyborga - a slouzi jako priklad jaké-
si umélé inteligence vtélené do ¢lovéka. Lidé s autismem, kteti nevykazi ur¢ité kognitiv-
ni schopnosti, jsou prosté konstruovani jako lidé s kognitivnimi a socialnimi ,deficity*
[tamtéz: 225]. Takovyto vyklad podle autorky poskytuje védeckou oporu frekventovanému
mediadlnimu diskurzu autismu, pro néjz je priznaénd fascinace genidlnimi projevy nékte-
rych lidi s autismem - ti jsou pak vykreslovani jako jacisi genialni roboti ¢i mimozemstani.

13V anglickém origindle ,,personhood® oznacuje zpusob, jak je v dané spole¢nosti definovana osoba, jinymi
slovy, co znamena v dané spole¢nosti byti osobou.
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Nadesan v neposledni fadé hovoti o riznych terapeutickych smérech a technikach uzi-
vanych pfi praci s lidmi s autismem a jejich rodinami. Ukazuje, Ze jednotlivé terapeutické
modely zahrnuji vlastni vysvétleni povahy autismu a na zékladé toho urcuji, jaka opatteni
je potieba podniknout. Tato opatfeni pak mohou aplikovat pouze profesionalové $koleni
v dané praxi a metodach. Terapeuticky smér, respektive jeho $koleni praktikanti, tak dispo-
nuji moci vyplyvajici ze statusu instituce, jez problému (nemoci, postizeni) rozumi a umi
s nim zachazet. Nadesan upozornuje na nutnost kontroly a dohledu nad témito instituce-
mi, tak aby nedochazelo ke zneuzivani jejich moci. Hlavnim kritériem pak musi byt zjevny
prospéch pro osobu, ktera terapii podstupuje.

Podle Nadesan mezi pfizna¢né rysy védeckého zdjmu o autismus patii zarputilé hleda-
ni ,pravdy* o této poruse a ambice zaru¢eného odhaleni pri¢in PAS. Vi¢i tomuto pristupu
se vymezuje. Podle ni kvili fascinaci timto cilem ¢asto ustupuje do pozadi snaha fesit
realné problémy, se kterymi se lidé s autismem a jejich rodiny potykaji. Zdtraziuje své
presvédcent, ze zadné jasné biologické ¢i psychologické vysvétleni autismu nemusi byt
nikdy objeveno a Ze tyto tendence nutné vedou k redukcionismu. Duraz by mél byt kladen
na vyzkum moznosti zlep$eni zivotnich podminek pro lidi s autismem a jejich rodiny.

Autismus predstavuje podle této autorky predevsim spolecensky problém. ,, Autismus®
je termin, ktery oznacuje velmi rozmanitou skupinu lidi, ktefi ,nezapadaji“ do spolecen-
ského prostredi, ve kterém ziji [tamtéz: 229]. Mezi opatfeni, kterd mohou tuto neptiznivou
situaci zmirnit, fadi v¢asnou diagnostiku a intenzivni ranou péci pro velmi malé déti, jimz
byl diagnostikovan autismus (pfipousti, Ze to nevyhnutelné obnasi zvyseni miry spole-
¢enského dohledu jiz nad malymi détmi). Dostupna musi byt i nésledna péce. Pozornost
se ¢asto upind na déti s autismem, dospivajici a dospéli s autismem casto nemaji dosta-
te¢nou podporu. S koncem détstvi vsak obtize spjaté s autismem nemizi, naopak objevuji
se i nékteré nové — mizi podpora vzdélavaciho systému, od urcitého véku jiz nemohou
pomoc poskytovat rodice, vyvstava problém najit bydleni a podobné. Déle je podle autorky
nutny rovny piistup ke zdravotni pédi, jelikoz se ukazuje, Ze faktory jako socidlni status
a etnicita lidi s autismem ovliviiuji vék, kdy byli diagnostikovani, rozsah zdravotni péce
a dalsi podpory.

& ok sk

Hovori-li Nadesan o pripravenosti spole¢nosti a jejich instituci na prijeti konceptu
»autismu* jako o postizeni 1. poloviny 20. stoleti, v prostiedi Ceské republiky by odpovi-
dajicim ¢asovym usekem byla 90. 1éta 20. stoleti. Opatfeni, jez Nadesan navrhuje k feseni
autismu jako spolecenského problému, jsou pottebna i v ¢eském prostredi a mistni orga-
nizace se o jejich uskute¢niovani pokouseji. K otazce nerovnosti v dostupnosti péce a pod-
pory pro lidi s autismem v zavislosti na spole¢enském statusu a etnicité v ¢eském prostredi
neexistuji potfebna data. Rozdilnost v dostupnosti sluzeb pro lidi s autismem a jejich
rodiny se v$ak li$i v jednotlivych krajich. Sluzby nejsou koordinovany statnimi organi-
zacemi, ¢asto zdvisi na iniciativach rodic¢a lidi s autismem v daném misté, na nevladnich
neziskovych organizacich a na poucenosti tamnich odbornikt (lékard, pedagogt atd.),
ktefi mohou sehrat dilezitou roli pti prvnich podezienich na PAS a pfi informovani
rodi¢t, jak mohou dale postupovat. Faktory jako socidlni status, vzdélani a materialni
zabezpeceni rodiny mohou téZ ovliviiovat miru a formu podpory, ale i to, v jakém véku je
ditéti stanovena diagnéza a dojde k zahdjeni péce. Rozpoznani potizi a volby naslednych
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postuptl v péci o dité s autismem zavisi do zna¢né miry na rodi¢ich. Napiiklad rodiny
ze socidlné vyloucenych oblasti mohou byt méné informované o existenci poruch, jako
je autismus. Tito lidé maji mensi pristup k informacim (k internetu apod.) a mohou se
hafe orientovat v moznostech statni ¢i odborné podpory a v komunikaci s prislusnymi
institucemi. Navic péce o dité s autismem muze byt velice ndkladnd. Rodice fadu slu-
zeb musi sami hradit (naptiklad respitni sluzby, asistence atd.), jelikoz prispévky na péci
mnohdy na jejich plné pokryti nedostacuji. Kvtli nutnosti konstantni péce casto alespon
jeden z rodi¢t nemuze chodit do zaméstnani. Podrobnd analyza tématu rovnosti v dostup-
nosti sluzeb a podpory pro lidi s autismem a jejich rodiny by v Ceské republice byla
zadouci.

Autismus v rozdilnych kulturnich kontextech

Americky kulturni antropolog Roy Richard Grinker v roce 2007 publikoval knihu
Unstrange Minds: Remapping the World of Autism [Grinker 2007]. Deklarovanym cilem
knihy je snaha nabidnout pfibéh autismu z rozdilnych kulturnich prosttedi. V prvni ¢asti
knihy autor popisuje historii védéni o autismu. V druhé ¢asti na konkrétnich pripadech
a s dokreslenim $irs$iho kulturniho kontextu popisuje situaci lidi s autismem v Jihoafrické
republice, Jizni Koreji a Indii. Grinker ukazuje, jak se v rtiznych statech a kulturach lisi ofi-
cidlni ¢i prevladajici ndhled na autismus, definovani jeho pri¢in, forma a rozsah podpory
pro lidi s autismem a jejich rodiny, mira a forma stigmatizace vazici se k autismu. Mezi
hlavni pri¢iny odli$nosti fadi rozdilny politicko-kulturni vyvoj, stav verejné politiky, pojeti
détstvi, rodi¢ovstvi, postizeni a vzdélani, stav mediciny, psychiatrie a jinych odbornych
disciplin, ndbozenstvi, kulturni tradice a zvyky. Dulezity je i styl Zivota v dané oblasti. Pro-
jevylidi s autismem v rtiznych ¢astech svéta Grinker na zdkladé svych pozorovani hodnoti
jako srovnatelné. Ke zménam mtize dochazet v pribéhu Zzivota jedince, a to i v zavislosti
na prostredi, mife podpory a pristupu okoli. Nékteré formy ¢i projevy autismu v urcitych
kulturnich prostfedich nejsou vnimany jako abnormalni, pfipadné se s nimi dand spole-
¢enstvi umi vyrovnat lépe nez napriklad zdpadni méstské spole¢nosti. Navic podotyka,
Ze autismus muze byt zakousen odli$né i v ramci jedné kultury, coz ilustruje na ptikladu
matek déti s autismem. Jejich odli$na zkusenost je podle ného ¢asto utvarena nasledujicimi
faktory: ,,druh spolecenstvi (komunity), do kterého dana Zena patti, jeji ptvod, zptisob,
jakym jsou v jeji rodiné uplatiiovany genderové role typické pro danou spole¢nost, mira
tolerance dané kultury k odli$nostem a rozmanitostem, osobnost Zeny a jeji ochota pecovat
o dité i navzdory silné kritice ze strany nejbliz§iho okoli“ [Grinker 2007: 243]. Po osobni
konfrontaci s pribéhy lidi z rtiznych ¢asti svéta a s védomim variability celého tématu
Grinker dospél k ndzoru, ze se lidé s autismem a jejich rodiny v riznych ¢astech svéta
setkavaji s podobnymi ndstrahami a vyzvami. Rozdily existuji v moznostech a zptsobech
jejich prekondvani.

Stejné jako ostatni zde pojednavani autori i Grinker akcentuje spole¢enskou podmi-
nénost autismu. Také tento autor je toho nazoru, Ze prudky nartst poctu lidi s autismem
souvisi pfedevsim s tim, Ze spole¢nost/kultura az v urc¢itém bodu dospéla ke stavu, kdy
autismus umi pojmenovat, definovat, néjak vykladat a snazi se s nim ur¢itym zptisobem
pracovat. Doslo k rozsifeni diagnostickych kritérii, k nartstu povédomi mezi rodidi,
v médiich, mezi lékati a uditeli, navic je autismus relativné novou diagnostickou kategorii.
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Grinker se pomoci této argumentace pfimo snazi rozptylit obavy z epidemie autismu, o niz
se predevsim ve Spojenych statech hovoti [Grinker 2007].

Grinker upozornuje na to, Ze vét§ina védeckych poznatki o autismu se zakldda na
vyzkumech z USA, ptipadné Velké Britanie. Informace o stavu a historii tématu v jinych
oblastech by podle ného mohly prispét k poznani, zda néktera kulturni prostredi ¢i kon-
krétni kulturni prvky pomahaji lidem s autismem lépe rozvijet jejich schopnosti ucit se,
komunikovat a podilet se na spolecenském a ekonomickém Zivoté [Grinker 2007: 24].
Grinkerova kniha predstavuje zatim nejrozsahlejsi pokus o kulturné pluralitni ndhled na
autismus a diky nemalé pozornosti, kterou vzbudila jak v ramci antropologie, tak v oblasti
literatury o autismu obecné, miize byt inspiraci pro dalsi prace tohoto typu. Americka
perspektiva je v8ak i u Grinkera bytostné pritomna. Ke skutecnému navyseni variability
a plurality vyklada o autismu by prispély vyzkumy z rtiznych kulturnich prosttedi prova-
déné a prezentované tamnimi badateli.

Socialni hnuti soustfedéna kolem autismu - francouzsky kontext

Nahled do francouzského prostiedi ve svych studiich nabizi Brigitte Chamak [Chamak
2008, 2010; Chamak - Bonniau 2013]. V ¢lanku Autism and social movements: French
parents’ organizations and iternational autistic individuals’ organizations [Chamak 2008]
pomoci perspektivy teorii socidlnich hnuti sleduje vyvoj organizaci rodici lidi s autismem
ve Francii a zkouma jejich tlohu v proméné pojeti autismu ve Francii. Déle se vénuje utva-
fejicimu se hnuti sebeobhdjcti z fad lidi s autismem.

Podle Chamak se v pozdnich 80. letech v USA utvoril novy americky model autismu,
ktery znamenal vyrazné roz$ireni definice autismu a diiraz na ranou diagnostiku a impli-
koval intervence zalozené na intenzivnim vzdélavani a na behavioralnich terapiich. Tento
model podnitil velkou mezindrodni vlnu aktivit - zejména ze strany rodi¢ovskych hnuti
a pozdéji i sebeobhdjcti z fad lidi s autismem - bojujicich mimo jiného za zmény v definici
autismu a metodach intervence. Pro rodi¢ovské organizace tento novy model znamenal
alternativu ke stdvajicimu modelu, ktery vedl ke stigmatizaci rodi¢t a vytvareni pocitu
viny. Novy model jim poskytoval nastroje ke vzdélavani jejich déti a vice odpovidal jejich
olekavanim, znamenal pro né posun od odevzdaného a submisivniho postaveni ve vztahu
k odbornikim (psychiatriim, lékattim aj.) k aktivni pozici boje za prehodnoceni vnimani
autismu z psychiatrického onemocnéni na hendikep, ktery muze byt kompenzovan roz-
sahlym specialnim vzdélavanim a behavioralnimi terapiemi [Chamak 2008: 77]. Lidem
s autismem (s takovou formou, kterd jim neznemoznuje sdileni vlastni reflexe své situace
s ostatnimi) novy americky model umoznoval vzdor proti stigmatizaci jejich projevii a usi-
lovani o to, aby spole¢nost jejich odli$nosti uznala a respektovala. V ptipadé obou skupin
predstavovaly tyto zmény posun od obvinovani a sebeobvinovani obéti k obvinovani sys-
tému, establishmentu [Chamak 2008].

Chamak zkoumala, jak se novy americky model prosazoval ve Francii. Tam se podle ni
stfetaval s majoritnim pfistupem psychiatrie, jiz v 90. letech stdle dominovalo psychoana-
lytické pojeti, které implikovalo odlisny pristup k autismu. Ve Francii ve srovnani s USA
dlouho prevladala odli$na diagnosticka a klasifika¢ni kritéria, podle nichz byl autismus
velmi vzacnou poruchou, a kuptikladu Aspergertv syndrom zde zacal byt diagnostiko-
van az v roce 2000. Francouzsti psychiatfi ¢asto odmitali autismus diagnostikovat, lidé
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s autismem byli v disledku diagnostikovani ve vy$sim véku, nez je bézné v soucasnosti,
nedostavalo se jim rané péce a rodice pocitovali nedostatek podpory [Chamak 2008; Cha-
mak 2010; Chamak - Bonniau 2013].

Iniciativy rodict lidi s PAS se ve Francii rozvijely od 60. let 20. stoleti. Nejprve fun-
govaly v souladu s francouzskym psychiatrickym diskurzem. Od 90. let se vSak pod vli-
vem informaci ze zahrani¢i emancipovaly a vytvérely tlak na proménu pristupu k autismu
v zemi. Navic zacaly vznikat i skupiny sebeobhajcii z fad lidi s PAS. Autorka upozoriuje,
ze diilezitou roli v tomto emancipa¢nim procesu sehrél a sehrava internet a rozvoj novych
meédii. Role internetu je véak podle ni ambivalentni, jelikoZ na jedné strané umoznil velmi
snadné $ifeni informaci, navazovani kontaktu, organizaci aktivit a naru$eni nadfazeného
mocenského postaveni odbornikt (zejména lékarti a psychiatrii), avak na strané dru-
hé predstavuje prostor pro riizné konspirace a v pluralité informaci mtize vznikat chaos
a zmateni (napf. o pfi¢iné autismu, terapiich atd.). Je naro¢né rozliit relevantni informace
od reklam [Chamak 2008].

Chamak ve francouzském prostredi identifikuje nékolik verzi spolecenské konstrukce
autismu:

1) V oblasti védy a mediciny:
a) klasické pojeti autismu jako zavazné nemoci ¢i poruchy,
b) autismus jako odli$ny rezim fungovani.

2) Na poli spolki a ob¢anskych iniciativ:

a) konstrukce prosazované rodi¢ovskymi organizacemi zalozenymi pfed rokem
1990, jez tizce spolupracovaly s predstaviteli statnich instituci a se zdravotnickymi
institucemi,

b) aktivity rodi¢ovskych organizaci zaloZzenych po roce 1990, které chapaly autismus
v souladu s americkym modelem - jako zalezitost vzdélani a intervence na zakladé
behavioralnich pristupd, tedy bez potteby psychiatrie,

c) sdruzeni lidi s autismem prosazujici upusténi od vnimani autismu jako nemoci ¢i
postizeni; autismus jako jeden ze zptisobti my$leni a Zivota.!4

Podle Chamak doslo a dochazi k posunu od pojeti autismu (a postizeni obecné) cha-
rakterizovaného polaritou normalita-deviace k pojeti zalozenému na variabilité.!> Chamak
uvadi, ze hnuti lidi s postizenim jsou povazovana za nejnovéj$i vinu socialnich hnuti. Podle
jejiho nazoru jsou hnuti lidi s autismem nejnovéjsi vinou v jejich ramci [Chamak 2008].

14 Neékteti vlivni odbornici z oblasti kognitivni védy vénujici se vysokofunkénimu autismu a Aspergerovu
syndromu tento model taktéz prosazuji [Chamak 2008: 92].

Mezi takovéto pojeti Ize zatadit myslenkovy koncept neurodiverzity, na jehoz zakladé se utvorilo mezinarodni
hnuti, tzv. neurodiversity movement, v némz pravé lidé s autismem a jejich zastanci hraji vyznamnou roli. Podle
tohoto konceptu/hnuti je ptirozené, ze existuje Sirokd skala funkénosti mozku. Nabourava tradi¢ni predstavu,
podle niz jsou veskeré odchylky od funkénosti mozku, ktera je oznacena za normalni, povazovany za deviace.
»Stejné jako pouzivame pojmy ,kulturni diverzita® nebo ,biodiverzita® k oznaceni spolecenské rozmanitosti
a rozmanitosti pfirodniho 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 néhoz je na tyto lidi
nahliZeno jako na jedince s ,vadnymi“ mozky, s dysfunkcemi atd. Neurodiverzni teorie naopak nabada
k primarnimu vnimani kladnych aspektu, které je tieba déle rozvijet.

15
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Studie Brigitte Chamak vedle piedstavenych zavérti obsahuji celou fadu informa-
ci 0 vyvoji poznani a praxe autismu v zemi, kde rozvoj obort souvisejicich s autismem
a nedostatek informaci pro lidi s PAS a jejich rodice nebyl spoluurcovan nesvobodnymi
politicko-spole¢enskymi poméry jako v Ceskoslovensku, presto se lisil od anglosaského
prostiedi, které vyvoji v této oblasti uddva smér. V Ceskoslovensku a nasledné v Ceské
republice byla dynamika vyvoje pozndni a praxe autismu ve srovnani s Francii v fadé
aspektt odli$na. Nicméné stejné jako ve Francii i zde hlavnim hybatelem zmén byli rodice
lidi s autismem, kteti byli nespojeni s podminkami pro jejich déti a zaroven méli informa-
ce o tom, ze v zahranici existuji podminky, jez vice odpovidaji jejich predstavam. Rovnéz
zku$enosti francouzskych rodi¢t s necitlivym pristupem psychiatrt a 1ékatti odmitajicich
diagnostikovani autismu a poskytnuti podpory v devadesatych letech jsou velmi podobné
tém, o kterych hovoti rodice v CR. V obou zemich doslo pomérné nedavno k rozsire-
ni povédomi o autismu mezi profesiondly i verejnosti, k rozsifeni diagnostickych kritérii
a ke sniZeni priimeérného véku stanoveni diagnoézy PAS. Design a metody empirického
vyzkumu, jenz Chamak vedla, mohou byt uzite¢né a inspirativni rovnéz pro sociologické
vyzkumy autismu v CR a v jinych zemich [Chamak 2008; Chamak et al. 2011; Chamak -
Bonniau 2013].

Zavér

Prace zde predstavenych autorti jsou v mnohém relevantni a pfinosné také pro uvazo-
vani o autismu v kontextu Ceské republiky. Ten je oviem v fadé aspektt specificky, proto
nelze nalezy ze zahranic¢i na ¢eské prostredi pouze prenést. Jesté na zacatku devadesatych
let zde byl autismus téméf neznamym pojmem, pripadné byl povazovan za vzacnost. Po
zméné politicko-spolecenskych podminek po roce 1989 dochazelo k transferu informa-
ci ze zahrani¢i, ke zménam ve vyvoji disciplin, jez s autismem souviseji (socilni prace,
psychologie, psychiatrie, specidlni pedagogika aj.) a k etablovani odbornikd na autismus.
Postupné vznikala rada obc¢anskych sdruzeni vénujicich se autismu. Téma prostrednic-
tvim médif a zvySujiciho se zaclenovani lidi s PAS do spole¢nosti pomalu pronika do
povédomi $irsi vefejnosti. V soucasnosti je tedy situace naprosto jina nez pred dvaceti
lety - lidi s PAS jsou podle odhadii renomovanych odbornikt desetitisice, a ackoliv doslo
k velkému rozvoji sluzeb a podpory, instituce (statni i nestatni) nesta¢i na tento rapidni
nartst adekvatné reagovat. Existujici diagnostickd centra jsou preplnéna, ¢ekaci doba na
diagnostické vysetteni neztidka presahuje jeden rok, poptavce nedostacuje ani stavaji-
ci nabidka specialnépedagogickych center rané péce, odlehéovacich a pobytovych soci-
alnich sluzeb. Zakladni $koly si mnohdy nevi rady, jak pracovat s nartstajicim poctem
zakt s autismem. Rodice déti s autismem se i nadale setkdvaji s nesystémovou podporou,
s nepoucenosti 1ékar, uditeld a jinych profesiondld, se stigmatizaci na vefejnosti, pti jed-
nani s Grady, v osobnim ¢i rodinném Zivoté. Rozvoj sité podpory ¢asto brzdi nedosta-
tek financi. Navic v podminkach pro lidi s PAS existuji zna¢né rozdily mezi jednotlivymi
regiony Ceské republiky.

Spolecenskovédni vyzkum téchto a dalich témat muze prispét k definovani hlav-
nich problémii tykajicich se autismu v Ceské republice, k pochopent jejich pticin a §ir-
$ich souvislosti a muze byt uzite¢ny i pfi hleddni vychodisek. Uvazovani o autismu jako
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o0 ,socidlnim konstruktu®, které nabizi Nadesan!®, Ize uplatnit pfi zkoumani toho, jak se
v Ceské spolecnosti vytvarely a vytvareji podminky pro prijeti ,,diagnézy/konceptu autis-
muS co se zde pod pojmem ,autismus® chape, jak se 0 ném pojednava, jaka opatteni jsou
pokladana za zadouci ¢i patfi¢na a jaci aktéti pti tom hraji klicovou roli. Prace R. R. Grin-
kera ukazuje na uzite¢nost hledani a analyzovani odli$nosti i spole¢nych ryst v pristupu
k autismu v raznych kulturnich prosttedich. To lze aplikovat jak pfi srovnavani situace
mezi jednotlivymi zemémi, tak napriklad i mezi raznymi mensinami ¢i spole¢enskymi
ttidami. Pfistup Gila Eyala je prikladem systematické historicko-sociologické analyzy,
pomoci niz je mozné detekovat transformacni tendence ve vyvoji védéni o autismu, a to
jak v souvislosti s $ir$imi spole¢enskymi procesy, tak s citlivosti k aktivitdim konkrétnich
aktéru ¢i skupin. Za zvlastni pozornost stoji Eyalovo sledovani vlivu deinstitucionalizace
ustavni péce v Severni Americe a ve Skandindvii v 70. letech 20. stoleti na zménu v pri-
stupu k lidem s autismem, jelikoz v Ceské republice proces transformace dstavi socidlni
péce na zatizeni komunitniho ¢i rodinného typu pravé probiha. Je tfeba mit na paméti, ze
kontext je dosti odli$ny, presto se v8ak $irsi proces ¢eské deinstitucionalizace vyznamné
tykad i urcité ¢asti lidi s autismem a jejich rodin.

Také Chloe Silverman nabizi podrobnou analyzu vyvoje védéni o autismu a pristupu
k lidem s autismem. Navic origindlnim zptusobem sleduje ulohu rodi¢ii v tomto procesu.
Stejné jako ostatni zde predstaveni autofi i ona upozornuje na to, Ze rodice lidi s autismem
sehrali a sehravaji zasadni ulohu ve vyvoji toho, co o autismu vime, ve vyvoji sluzeb pro lidi
s autismem a v jejich vnimani a postaveni ve spole¢nosti. Silverman v8ak ptimo zduraz-
nuje, Ze na poznani vychazejici z citového vztahu (napt. rodicovského) nelze nahlizet jako
na poznani ménécenné a podtizené tomu prisné védeckému. Rodice v Ceské republice
rovnéz sehrali a sehravaji dilezitou roli jednak v rozsifovani povédomi o autismu a jednak
ve vytvareni tlaku na zmény podminek pro lidi s autismem. Mezi ¢asté podnéty k jejich ini-
ciativé patfi nedostupnost sluzeb nebo nedostatek podpory ze strany profesionalti ¢i statu.
Tyto aktivity ,,zespodu” pohdnéné osobni zainteresovanosti a nespokojenosti se stavajicim
stavem lze oznacit za jednu z hlavnich tendenci ve zdej$im ,,ptibéhu® autismu. Brigitte
Chamak prostfednictvim perspektivy sociologie socidlnich hnuti popisuje emancipaci
rodic¢t lidi s autismem z podfizeného postaveni vici psychiatrii ve Francii a sleduje téz
rozvoj mezinarodniho hnuti lidi s autismem (tzv. sebeobhdjcti). Metody jeji prace mohou
byt inspiraci pro podobny vyzkum v Ceské republice.

Kromé zminénych témat existuje celd fada dalsich oblasti, pro které by byla vhodna
spolecenskovédni analyza: autismus a rodina, otazka stigmatizace, Zivotni styl a traveni
volného ¢asu lidi s autismem a jejich rodin, zaméstnavani lidi s autismem, zaméstnanost
rodic¢t lidi s autismem, medialni diskurz autismu apod. Cilem tohoto textu nebyla analyza
spolecenskych aspektii autismu v prostredi Ceské republiky. Pozndmky o zdejii situaci
slouzi spise jako uvod do spolecenskovédniho uvazovani o tématu a métitko prenositel-
nosti predstavenych zahrani¢nich teorii. Hlub$i analyzu nékterych vyse diskutovanych
témat v Ceské republice si nicméné klade za cil vyzkum, v jehoz ramci text vznikl.

16 Nejedna se o popirdni redlné existence a biologické podstaty poruch autistického spektra, ale o sledovani
spolecenskych faktori, které hraji hlavni roli pti identifikaci, reprezentaci, interpretaci a sanaci jejich projevii.
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