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NAZEV

Vliv genderovych stereotypil na diagnostikovani autismu u divek

ABSTRAKT

Tato diplomova préce se zabyva tématem diskriminace Zenského téla a psychiky v zapadni
mediciné z pohledu medicinské antropologie. Teoretické vychodisko prace tvofi diskuse o tom,
jak byly poznatky soucasné mediciny vytvofeny na muzském téle a testovany opct na muzském
téle. V souvislosti s autismem se uvadi 1 divka s poruchou autistického spektra na 5 chlapci.
Opravdu je vyssi vyskyt autismu mezi chlapci? Jakto, kdyz autismus neni nemoc vdzana na
chromozom Y/X? Ci snad pii diagnostikovani (nebo nediagnostikovani) hraji svou roli
stereotypy spojené s rozdilnymi pozadavky na chlapce a divku béhem jejich détstvi? Nekteri
autofi poukazuji na to, ze autismus u divek mlze vypadat jinak, proto jsou Casto Spatné
diagnostikované. Z tohoto Uhlu pohledu v této praci nastinim soucasnou diskusi o autismu v
Ceské republice. Je nizsi vyskyt autismu u divek spojen s rozdilnymi pozadavky na to, co

medicina ¢i rodicovské ptirucky oznacuji jako spravny vyvoj?
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TITLE

Influence of Gender Stereotypes on the Diagnosis of Autism in Girls

ABSTRACT

This diploma thesis deals with the topic of discrimination of the female body and psyche in
Western medicine from the perspective of anthropology of medicine. The theoretical basis of
the work is a discussion of how the findings of contemporary medicine were created on the
male bodies and tested again on the male bodies. In connection with autism, 1 girl with an
autism spectrum disorder is mentioned per 5 boys. Is there really a higher incidence of autism
among boys? Why might this be so, when autism is not a Y/X chromosome-linked disease? Or
do stereotypes associated with different demands on boys and girls during their childhood play
a role in diagnosing (or not diagnosing)? Some authors state that autism in girls may look
different, so they are often misdiagnosed. From this point of view, the student will outline the
current discussion about autism in the Czech Republic. Is the lower incidence of autism in girls
associated with different requirements for what medicine or parenting manuals refer to as
proper development? The research question of the diploma thesis asks whether cultural

stereotypes influence the diagnosis of autism spectrum disorders.
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UvoD

V dnes$ni dobé covidové je zdravi tou nejdiilezitéjsi hodnotou, ktera ma prednost pred vSim
ostatnim. Zdravi bylo vzdy cennou komoditou a probihajici pandemie nas opét presveédcila o
tom, nakolik je tfeba o sebe a své okoli dbat. Na zdravi jedince a potazmo spole¢nosti je nyni
nahlizeno jako na néco, co mizeme zasahy do spolecnosti ovlivnit a ochranit. Velmi vhodnou
disciplinou pro zkoumani fenoménli spojenych se zdravim je medicinskd antropologie. Tato
hrani¢ni antropologicka véda téma nemoci analyzuje v $ir§im kontextu nez klasicka zapadni
medicina. Je zde snaha o holisticky pfistup, analyzy spoleensko-kulturnich vlivii na nemoc,
prozivani nemoci, prozkoumdni tabu, stigmat a dalSich fenoménd, které s tématem zdravi
souvisi.

Velmi diskutované téma ve vztahu ke zdravi je otdzka genderu. Piestoze se mnoho lidi
(i v akademickém prostiedi) jakmile sly$i slovo gender, chyta za hlavu, mize byt jen ku
prospéchu snazit se pochopit, jak spole¢nost pracuje s rozdilnosti pohlavi. V dnesni dobé je jiz
vztah genderu a zdravi dobte (z)dokumentovan. Muzi zazivaji vice zivot ohrozujicich nemoci
a umiraji mladsi, zatimco Zeny ziji déle, ale zazivaji mnohem vice nefatalnich akutnich a
chronickych téZkosti a poruch (Frith 1991: 3). Piestoze muzi i zeny maji v kone¢ném souctu
stejny vyskyt vaznych mentalnich onemocnéni, nejbéznéjsi mentalni obtize postihuji muze a
zeny rozdilng. Zeny mnohem vice trpi na deprese a panické tizkostné poruchy, muzi zase
vykazuji vy$si pocet domaciho nasili a antisocialnich poruch chovani (ibidem).

Tato a dalsi fakta vyvolavaji mnoho otazek jak pro socialni a biomedicinské védce, tak
i pro lidi zajist'ujici klinickou péci. Pal¢iva otazka je, zda za rozdilnym zdravotnim stavem stoji
fyziologie nebo socidlni sféra, ¢i oboje dohromady. Nezbyva nez doufat ve vétsi propojeni
riznych oborl, jez by pfispélo k objevovani souvislosti mezi fyziologickymi procesy a
socialnimi procesy, které zptisobuji odliSnosti ve zdravi Zen a muza.

Moje diplomova prace s nazvem VIiv kulturnich stereotypii na diagnostikovani autismu
u divek pomalu (ale jist€) otevira debatu o tom, zda gender ditéte ovliviiuje piipadné
diagnostikovani PAS. Jedna se o prvni dilo na téma divéiho autismu, které v Ceské republice
vznika, pfestoze zahrani¢ni zdroje nepomér divek a chlapci s PAS tematizovaly jiz v nékolika
odbornych i popularné nau¢nych dilech. Teoretické vychodisko této prace tvoii diskuse o tom,
jak byly poznatky soucasné mediciny vytvafeny na muzském téle a testovany opct na muzském
téle (napt. Jackson 2019). Tato diplomova prace nema za cil kritizovat zdpadni medicinu, ani

nema za cil zpochybnovat terapeutické postupy, nebo jakymkoli zpiisobem hodnotit vychovu



ze strany rodi¢t. Medicinska antropologie jako disciplina mezi medicinou a antropologii nabizi
Cerpat to nejlepsi z obou: nutné a potiebné védomostni kompetence v medicinskych tématech
spojenych s terénnim vyzkumem a potiecbnou davku sebereflexe a piehledu 0 socidlnim
kontextu.

V soucasnosti se v souvislosti s autismem uvadi prevalence 1 divka s poruchou
autistického spektra (dale jen PAS) na 5 chlapcti (Wright 2017). Cim je zpiisoben vyssi vyskyt
autismu mezi chlapci, kdyz autismus neni nemoc vazana na chromozom Y/X? Muzou hrat pfi
diagnostikovani (nebo nediagnostikovani) svou roli stereotypy spojené s rozdilnymi pozadavky
na chlapce a divku b&hem jejich détstvi/dospivani?! Svobodova (2019) uvadi, Ze autismus u
divek mize vypadat jinak, proto jsou ¢asto Spatné diagnostikované (jako jind porucha, ¢i viibec
socialniho kontaktu, verbalniho projevu a pfiméfenych zajmu jsou schopny nékteré své deficity
,.dohnat a propadnout tak diagnostickym sitem. Cim vyssi intelekt divky maji, tim snaze
dorovnaji svij deficit a zGstanou nediagnostikované. Projevy u chlapcii byvaji markantnéjsi,
jsou Castéji hyperaktivni ¢i vice agresivni (APLA 2007). Zase se ale mize jednat o to, Ze
agresivita i prubojnost je u chlapct v pritbéhu vyvoje vice podporovana (¢i nahlizena jako
,,Zdravd“ a chténd abnormalita) nez u divek, kde bude naptiklad spiSe trestana (divky jako
starajici se, pecujici, typ ,,bud hodna hol¢icka a hezky potichu si ¢ti*).

Zeny a divky s poruchou autistického spektra bez rozpoznaného
(diagnostikovaného) autismu maji vét§inou vyznamné naroéné détstvi. Spatna ¢&i
nerozpoznand diagnéza muiZze mit za nasledek velmi tézké obdobi dospivani a faze zrani
osobnosti, kdy se kiehka a zrajici psychika musi vyrovnavat s neptijetim okoli a Sikanou. Kvili
projevim PAS jsou svym okolim vnimané jako ,,nenormalni“. K pozd¢jSimu rozpoznani
autismu dochdzi tfeba az kolem 30. roku Zivota, kdy alespon toto zjiSténi muize ulevit psychice
zen a pomoci jim konecné pochopit nékteré nutkavé ¢i repetitivni chovani, neporozuméni
socidlnim situacim, vylouceni ze spolecnosti ¢i rodiny apod.

Rudy Simone (2011) uvadi jako nejcastéjsi chybné (za autismus zaménované) diagnozy
u zen pievazné tyto: rizné typy neuroz, schizofrenie, obsesivné-kompulzivni porucha, porucha
osobnosti, socidlni fobie aj., coz v piipadé chybného nasazeni psychofarmak (¢i tlumicich latek)
muze mit dalekosahlé negativni disledky nejen pro zdravi divky, ale i pro celou jeji rodinu.

Vyzkumnd otdzka diplomové prace se pta, zda genderové stereotypy ovliviiuji
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diagnostikovani poruch autistického spektra. Pokusim se zjistit, zda souvisi niz$i diagnostika

! Napiiklad u mentalni anorexie je ,,skore* 10:1 (10 divek na 1 muZe), samozfejmé vlivem kulturnich standardii
krasy spojenych se $tihlosti (Hoek, van Hoeken 2003: 388).



divek s PAS s tim, Ze jsou jejich projevy piehlizeny nebo Spatné diagnostikovany v disledku
genderovych stereotypu.

Nelze popfit, Ze se v nasi spolecnosti vychovavaji jinak divky nez chlapci, a Ze mnoho
rozdild mtze byt zpsobeno odlisnou vychovou. Ve vlastnim vyzkumu se budu soustiedit na
rodi¢e déti s PAS, rodina je totiz primarnim mistem, kde se vytvari genderové role.

Povazuji za ptinosné poukazat na soucasnou praxi diagnostikovani PAS a odhalovat
skryté mechanismy genderové stercotypniho pristupu k détem s PAS. Rada bych touto praci
dala podnét k dalsSimu odbornému zkoumani. Dostava se adekvatni odborné pomoci a péce
divkdm s PAS a jejich rodi¢im? Jsou Zeny na spektru subkulturou uvnitt subkultury?

Neni cilem kritizovat vychovu déti, nebo zpochybnovat odbornost psychologl
diagnostikujicich déti s PAS — méné Casté diagnostikovani divek mize souviset s tim, co
nazyvame ,,unconscious bias*“ — nevédomé piistupy, které ovlivituji nase nazory, chovani a
schopnost rozhodovani. Z tohoto tthlu pohledu se pokusim nastinit sou¢asnou situaci v Ceské
republice. Téz osobné doufam, ze tato diplomova prace prispéje k lepsSimu porozuméni mezi

lidmi s PAS a ne-spektrovou populaci.



AUTISMUS

1. Kilasifikace

Porucha autistického spektra je neuro-vyvojova porucha obvykle diagnostikovana pted tietim
rokem ditéte (vétSinou kolem 18. mésice), v soucasnosti postihuje kazdé 100. dit& (APA 2021).2
Tato skupina poruch je charakterizovéana kvalitativnim zhorSenim vzajemnych spole¢enskych
interakci a zplisobli komunikace a omezenych, vétSinou stereotypné se opakujicich z4jmut a
aktivit. Zakladni diagnosticka kritéria (tzv. tridada) byla: deficit v oblasti socialni interakce a
socialniho chovéni, deficit v oblasti verbalni a nonverbalni komunikace, deficit v oblasti
predstavivosti a hry, omezené stereotypni vzorce chovani a zaymu ¢i aktivit.

V soucasnosti jsou hlavnimi charakteristikami zhorSené spolecenské a jazykove
schopnosti a omezeny repertoar aktivit a zajmi. Navic mnoho lidi s PAS souc¢asné trpi mentalni
retardaci a mohou vykazovat znamky sebe-agrese, poskozovani, stereotypni a/nebo agresivni
chovani (Barlow 2009: 44). V Ceské republice je stale v platnosti prozatim nejnovéjsi verze
MKN — MKN 10 (2009), ktera hovoii o pervazivnich® vyvojovych poruchéch, které jsou od
roku 2013 oznacovany jako poruchy autistického spektra. PAS rozd€lujeme na détsky autismus
(F84.0), ktery je Casto spojeny s mentalni retardaci a pfiliSnou uzavienosti, dale Atypicky
autismus (F84.1) a Retttv syndrom (F84.2). MKN-10 uvadi téz kategorie: Jina dezintegracni
porucha v détstvi (F84.3) a Hyperaktivni poruchu sdruzenou s mentalni retardaci a
stereotypnimi pohyby (F84.4). Aspergertv syndrom (F84.5) je dalsi forma autismu typicka
vysokym intelektem a spojena s deficitem v socidlni a empatické oblasti. Posledni dvé
kategorie jsou Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) a Pervazivni vyvojova porucha
nespecifikovana (F84.9) (Thorova 2006: 60).

Na prvni pohled jsou lidé s PAS k nerozeznani od ostatnich, jen pii delSim kontaktu
vykazuji nesoulad v chovani a prozivani emoci. Jak napsal vyznamny francouzsky spisovatel
J. L. Fournier: ,,Nebyt jako ostatni neznamena nutn¢ byt horsi nez ostatni, znamena to byt jiny
nez ostatni“ (APLA 2012: 155). Lidé s PAS vnimaji svét odlisSnym zptsobem, skrze jiny filtr.
Aby se dokazali orientovat v ,,naSem* svét¢ a zaclenovali se do spole¢nosti, je nutna spolupréce
rodi¢i a odbornikil, aby se jim zajistilo bezpecné a ideadlné neménné prostiedi. Projevy PAS
jsou riznorodé a u kazdého vysoce individudlni, neda se najit pfesny navod na diagnostiku.

Bohuzel i nyni, kdy uz o PAS vime mnoho, dochazi k odhaleni a diagnostice ¢asto az po uréitém

2V USA dokonce kazdé 59. dité spliuje kritéria pro diagnostiku PAS (APA 2021).
3 Tzn. Ze zasahuji do vSech oblasti Zivota.

10



casovém useku, kdy jiz nelze nebo velmi tézko napravit Skody, které byly napachéany

nespravnou €1 pozdni diagnostikou.

2. Terminologie a proména paradigmat

Na zac¢atku a v nazvu textu je na tuto poruchu odkazovano jako na ,,autismus®. Toto oznaceni
jiz neni piesné, odbornici (ale ne vSichni) Vv soucasnosti rad&ji pouzivaji termin ,,porucha
autistického spektra®, které se pomalu 1 dostava do povédomi Siroké vefejnosti.

Piestoze samotné oznaceni poruchy autistického spektra proslo v minulosti mnoha
zmé&nami (nejen ve svém nazvu, ale také ve specifikaci symptoma a pfistupt k lidem s touto
poruchou), po celou dobu vyvoje lze zaznamenat spolecny (byt zjednoduSujici) pojem
autismus. Pojem je i dnes v této zjednodusené podobé Casto pouzivan a mezi laiky v podstaté
znam jako jediné oznaceni pro poruchy autistického spektra (Kiesadlo HK 2021). Mozna i
vlivem populérniho seridlu The Big Bang Theory je mezi mlad$i generaci znaméj$i termin
Aspergertv syndrom diky postavé Sheldona Coopera. Zde ale zistava velky otaznik, nakolik
doopravdy predstavuje zZivot ¢lovéka s PAS a pusobi osvétove, nebo se jedné spise 0 komickou
postavu, ktera s tématem PAS piili§ nepracuje, ¢i ho az ptilis zkresluje.

Termin ,,autismus* ovSem zlstdva stale pfitomny a je pouzivan Sirokou vetejnosti.
Pokud v textu uzivam termin ,,autismus*, odkazuji vétSinou na populariza¢ni zdroje informaci.*
Nézev prace jsem zamérné neménila, v Ceské republice se stale pouZiva vice ,,autismus®, zvolit
si ,,PAS* do ndzvu by mohlo byt zbytecné matouci. Navic, posun z nejprve pouzivaného
terminu ,,autismus‘ na pozdéji uzivany ,,PAS*“ hezky ilustruje i mlij samotny posun z pozice
povrchné informované vyzkumnice do pozice velmi dobfe informované odbornice.

Samotnd zména pojmenovavani® znamena urcitou zménu nahledu na problematiku.
Slovo ,,spektrum® se do pfejmenovani poruchy vlozilo dle Americké psychologické asociace
proto, aby se 1épe odkazalo na rizné a Casto velmi odlisné piiznaky (APA 2021). Je nutné si
uvédomit, ze modelovy piiklad ¢lovéka s diagndzou PAS neexistuje. Stejnou diagndzu sdili
lidé nadprimérné inteligentni i s mentalni retardaci, spontdnné navazujici kontakt i uzavient,
klidni i aktivni s poruchami chovani (NAUTIS 2021). Nutno dodat, Ze pouziti vyrazu PAS se

objevuje az s novym Diagnostickym manualem v roce 20139, takze naptiklad v Ceské republice

4 Napt. TEDx talks, které sice nejsou odborné, ale maji velky dosah a téz velky vliv na zviditeln&ni riznych
fenomént, ¢i vliv na prezentaci fenoménu Sirokému publiku.

5>V odborné literatuie oznadovéno jako ,,labelling.

® Do &estiny pielozeny a vydany az v roce 2015.

11



neni zatim ani odbornou vefejnosti tolik pouZivany’ (viz vySe zmifuji, Ze se u nas pouziva
MKN 10 z roku 2009). Novy vhled do celé problematiky ma piinést rekonceptualizace a
ptepracovani MKN 10 v pfipravovaném novém vydani MKN 11 v lednu 2022 (WHO 2021).
Jsem si védoma soucasné¢ho piehodnocovani kategorii autismu, které v nové MKN 11 jiz
nemaji byt samostatnou diagn6zou, ale spadat pod v§eobecnou kategorii PAS, a proto v praci
pouzivam i zdroje, které hovoii napiiklad pouze jen o Aspergerové syndromu (protoze V novéjsi

verzi MKN jiz Aspergeriv syndrom nebude pravdépodobné samostatnou kategorit).

3. Rozdilné narace

Zde pridavam kratkou kapitolu o piibézich autismu, ptijde mi totiz zajimavé, jak se se zménou
naraci odbornikli ménil i nédhled spolec¢nosti na PAS. Tim, jak o PAS mluvi odbornici, tim i
,,vychovavaji‘ spole¢nost. V roce 2014 vypukla velka ndkaza déti ptiusnicemi. Ohniskem
nékazy byl Disneyland v USA, ale nakaza se rychle rozsifila az do Kanady. Ptiusnice jsou jedna
Z nemoci, které jde snadno predejit ockovanim (jinak je fatdlni pro imunitni systém déti).
Vakcina existuje jiz vice jak 60 let. Bohuzel ale vétSina déti nebyla o¢kovana. Pro¢? Jejich
rodice méli strach z autismu. Pfestoze samotna studie ,,prokazujici® spojitost autismu a
o¢kovani® byla jiz pfed n&kolika lety prohlasena za faleSnou a zpochybnéna, miliony rodi¢i na
celém svéte maji stale strach z ockovani a mozné ,,ndkazy* autismem. Diivodem muze byt i to,
Ze poCty déti s autismem dramaticky stoupaji. V roce 1975 to bylo jedno dité z 5 000. V roce
1995 1 dité z 500. V roce 2010 1 dité ze 100 (Wright 2017).

Béhem dvacatého stoleti byl autismus povazovan za néco zcela raritniho, mnoho
psychologti 1 psychiatrl se za cely sviij zivot s jedinym piipadem autismu ani nesetkalo. Po
roce 1990 ale raketové vzrostl vyskyt autismu.® N&kteii zacali myln& oznaovat a stale i
oznacuji autismus za epidemii, jako kdyby to bylo néco, co dit€¢ mize chytit na h#isti. Co
zpusobilo zvyseny pocet autistl, kdyZz ne ockovani? Odbornici oznacuji vyssi vyskyt jako
dasledek rozsifeni diagnostickych kritérii, ¢i jako lepsi zachytavani ptipadil® v populaci. Tyto

,,suché fraze ovSem znéji cize mladé matce marné hledajici v obli¢eji svého dvouletého ditéte

" Moje percepce pii zkoumani literarnich zdroji — domnivam se, Ze zkratka odbornici pouzivaji naucené difveéjsi
terminologie/postupy diagnostiky a o proméné se zatim neméli jak dozvedet.

8 Konkrétng& ockovani trojkombinace spalni¢ky-piiusnice-zardénky (MMR vakcina).

® Velkou otazkou je, jak se ,mira autismu* poé¢itala a poéita. Diive spise pocitali jen ty opravdu t&zké piipady,
dnes se do zapocitani vejdou i déti, které by dfive za autisty povaZzovany nebyly. Interpretace ¢isel je slozita a je
tieba znat kritéria autort, ktefi tvofi analyzy a zpracovavaji data.

10V odborné literatufe oznadovéno jako ,,case-finding®.
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znamky ocniho kontaktu. Rozsiteni diagnostickych kritérii se ovSem nedéje, v prvé fad¢ jde o
stale stejné uzké definice. Z jakého jiného divodu tedy bylo tézké najit piipady autismu pied
rokem 1990? Zde se ukazuje sila vypravéni a piib&hal!, kterd méla a stale i ma globalngé
devastujici vliv na vetejné zdravi. Psychologové vypravéli stale dokola ten stejny ptibéh o
pavodu autismu (a 0 tom, co je autismus), a tim i ovliviiovali minéni vefejnosti (ibidem).

Za prvniho odbornika hovoticiho o problematice autismu se oznacuje Leo Kanner.
Podle néj se autismus nejprve nazyval jako Kanneriv syndrom. Leo Kanner v roce 1943 vydal
praci o 11 ptipadech autisti. Diky pozorovani téchto svych 11 pacientd vydedukoval, ze se
jedna o velmi raritni syndrom, ktery je obycejné spole¢nosti velmi vzdaleny. Jeho hodnotici
kritéria byla velmi pfisnd a specificka. Napiiklad pfiznaky epilepsie automaticky vytadil
Z moznosti autismu, prestoze nyni vime, Ze epilepsie je v autismu velmi bézna. Klasifikoval
autismus jako formu infantilni psychdzy zptisobeny studenymi a chladnymi rodi¢i bez cita.
Mluvil o tom, ze déti s autismem vyrastaly jaksi zmrazeny, a nikdy nerozmrzly (Wing 1993:
61-74).

Zaroven si v§iml, ze mnoho z jeho pacienti mélo n&jaké mimotadné nadani z riiznych
obort (tfeba hudba). Myslel si ale, Ze mimoradné nadani je jen jakousi berliCkou, strategii déti
zaujmout své chladné rodi¢e jakymkoli zptisobem. Vysledkem tedy bylo to, ze z autismu se stal
zdroj hanby a stigmatu celé rodiny. Nejvice ovSem matek, protoze ty byly pfevazné vinény za
nedostatek matetské lasky a péée — tzv. refrigerator mother theory (matky-lednic¢ky). A
minimalné dvé generace autistti vyrastaly daleko od své rodiny, ,,0dklizené* do speciélnich
zafizeni, aby nebyly spole€nosti na obtiz. AZ po roce 1970 zacali psychoterapeuti zjiSt'ovat, ze
autismus neni tak raritni, jak Kanner napsal (ibidem).

Zde nabizim jiny ndhled na autismus, ktery je dle mého nazoru potieba rozsitit do
povédomi lidi: 0 ndpravu celého narativu se postarala londynska psycholozka Lorna Wing.
Oznacila Kannerovu teorii za pitomost, protoze ona a jeji manzel, pfestoze oba byli velmi vieli
rodic¢e, méli dceru Susie trpici autismem. Kvili tomu, Ze tehdy zcela chybéla jakakoli podpora
od statu, od pojistoven atd. pro zajisténi dastojného Zivota celé roding, Lorna se rozhodla
vytvorit a provést vyzkum. Chtéla zjistit vyskyt autismu v populaci tak, aby dokazala, Ze
autismus neni raritni véc, a Ze je potieba zde mit funkéni systém pro péci o lidi s autismem a
jejich rodiny. Pii vyzkumu zjistila, ze projevy autismu jsou mnohem $irsi a rozmanitéjsi, a také,
Ze se velmi lisi. Vystupem vyzkumu bylo to, ze lidé s touto diagnozou se zkréatka nevejdou do
ptisnych a tizkych definic, které Kanner (1943) zaved| (Wing 1993).

11V odborné literatufe oznadovéno jako ,,storytelling*.
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Téz zjistila, Ze v Némecku byl v roce 1944 vydan ¢lanek o autismu, o kterém Kanner
védél, ale schvalné ho ignoroval. Tento ¢lanek ani nebyl ptelozen do angli¢tiny, nebo do jiného
jazyka. Nastésti jeji manzel umél némecky a clanek ptelozil. Tento ¢lanek nabizel zcela jiny
ptibéh autismu a jeho autorem byl Hans Asperger. Asperger vedl vlastni Kliniku i vyuku déti
s autismem ve Vidni. Déti se specifickym chovanim v jeho klinice mély hodiny hudby, ¢i
v nedé€li povinné hraly hry. Autismus popsal jako nevyhodu zpisobenou kombinaci riznych
genu (polygeneticka disabilita) a nevnimal ho stejnou perspektivou jako ostatni védci té doby
(Jako nemoc zpusobenou Spatnymi rodi¢i). Jedince s autismem oznacil za celozivotné
znevyhodnéné s potfebou péce a vhodného ubytovani (Silberman 2015).

Misto 1é¢eni v nemocnicich je oznacoval ze své malé profesory, a autismus spiSe nez
jako nemoc a postiZzeni bral jako mimoiadny projev urcitého nadani. Autismus a autistické
chovani nevnimal jako néco raritniho, ale celkem bézného a jako néco, co se zde vzdy
vyskytovalo. Piikladem uvadél typicky archetyp spolecensky nemozneho a vystredniho védce,
ktery je spiSe samotarsky a nema potiebu socializace. Dokonce ve svych uvahach zasel az tak
daleko, ze predpokladal, ze k Gspéchu v uméni nebo hudbé je Spetka autistického chovani
nezbytna (ibidem).

Na této ukazce je vidét, jak se samotny nahled na poruchu proménoval diky tomu, jak
byl prezentovan odborniky Siroké vefejnosti. Tento nahled se neustale proménuje, vlivem
populariza¢nich filmt (Rain Man), serialovych postav (Sheldon Cooper) ¢i dokumentarnich
filma (u nas napriklad Déti Gpliiku). Prestoze je téma autismu v komercni prezentaci mnohdy
velmi zjednodusené az schématické, v tomto piipadé je lepsi néjaka osvéta o Zivoté lidi s PAS
nez zadna. V Ceské republice je diky projektu Déti uplitku a stejnojmennému filmu Geské
vetejnosti znam ptibéh divky s PAS Dorotky Tiesnakové a dalSich 2 divek, ve filmu je
dokumentovan pouze 1 kluk s PAS. Tento model 1:3 ale nevychazi ze statistik, jedna se zkratka
o ndhodny vybér, ktery mél dle tvirct co nejlépe ilustrovat riizné podoby problémového
chovani a obtizné situace, s nimiz se rodiny setkavaji (Déti uplnku 2021).

Pro dalsi informace o tématu bych zde odkazala na ¢lanek Michala Geislera ,, Autismus
jako spolecenskovedni téma*, kde rizné pristupy k autismu piehledné zpracovava (Geisler
2016: 95-110).
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GENDEROVE STEREOTYPY

Zatimco pohlavi odkazuje k biologickym odlisnostem lidského t&la, gender se tyka sociélnich
a kulturnich rozdild mezi muzi a zenami. Gender (jakozto sociokulturni pohlavi) tedy zahrnuje
vsechny vlastnosti a vzorce chovani, které jsou v dané kultute a historické epose povazovany
za normalni ¢i zadouci pro jedince urcitého pohlavi. Respektovani tohoto souboru socialnich
ocekavani je spolec¢nosti odménovano a nedodrzovani naopak sankcionovano (Vagnerova
2005).

Gender se da shrnout jako spolenosti vnimané rozdily ve vlastnostech a chovani obou
pohlavi. Tyto domn¢l¢ vlastnosti, které jsou pohlavim pfipisovany razné€, jsou socidlné a
kulturné podminény.

Koncept ,,stereotypu’ byl poprvé uveden do psychologie Walterem Lippmanem v roce
1922. ,.Slovo bylo odvozeno z tiskafstvi, kdy odkazovalo na tiskatskou tabulku (nebo plat),
ktery jakmile je otisknut, je t€zké ménit™ (Reber 1985 in Mclveen, Gross 1998: 12). Stereotypy
jsou velmi spojené s tim, co oznacujeme jako socialni reprezentace. ,,Socialni reprezentace jsou
sdilen¢ predstavy a oCekavani, které jsou spolecnosti, ve které zijeme nebo ke které patiime,
drZeny a udrzovany* (ibidem).

Abych tuto dynamiku lépe ilustrovala, uvedu tento vyzkum: v jednom experimentu
oblékli skupinu miminek, chlapecki a holc¢i¢ek, do rtizovych a bledémodrych dupacek. Poté
pozadali skupinu otcti, aby déti popsali. ,,Zcela jasn€ se ukazalo, ze ty rizové charakterizovali
jinak nez ty modré. Rizova miminka byla kiehka, hezka, sladka a mil4, i kdyz mezi nimi byli i
chlapci. Ta bledémodra byla naopak zdrava, statna, silnd a pozorna, ackoli mezi nimi byly i
hol¢icky* (Preuschoff 2007). Lidé reaguji odlisné na déti muzského a zenského pohlavi a je to
zcela normalni, protoze mezi nimi rozdily jsou. Nejsou ovSem podminény jen biologicky, ale
jsou zalozeny rovnéz na spolecenskych vlivech, o¢ekavanich a predpokladech. Divky v Zadném
ptipadé nejsou vzdy klidné, milé a hodné, stejné jako chlapci nemusi byt automaticky divoci,
agresivni a inteligentni.

Jak jsem jiz zminila, gender je socialné vytvareny komplex typickych vlastnosti, projevi
chovani, ¢innosti, zajma a vzhledu, ktery je v dané spolecnosti spojovan s idedlnim obrazem
muze a zeny. Konkrétni podoba téchto charakteristik je ovSem kulturné i historicky proménliva.
Kazd4 kultura si vytvaii vlastni soubor obecné platnych norem, které urcuji ,,spravné* chovani

dan¢ho genderu a téZ stanovuji, jaké chovani je adekvatni a zadouci, a které zase ne.
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Tyto normy byvaji zakotveny ve spolecenskych institucich, pro potieby této prace budu
zkoumat hlavné instituci zdravotnictvi (medicinsky pohled), vzd€lavaci systém, a téz rodinna
uspofadani. Lidské pohlavi je univerzalni kategorie a slouzi jako zéklad, na kterém si kazda
spolecnost konstruuje spolecenskou kategorii zvanou gender (tzn. maskulinitu ¢i feminitu).
Zatimco rozdily mezi pohlavimi jsou dané (napi. druhotné pohlavni znaky), genderové rozdily
jsou formovany spole¢nosti a kulturou.

Predstavy o dané a neménné ptirozenosti muze a zeny, na zakladé kterych se utvafi
specifické usporadani spoleénosti, se totiz v raznych spole¢nostech, obdobich i socialnich
skupinach vyrazng odlisuji. Zadné uspofadani vztahtt muzi a zen ve spole¢nosti tak vlastng
neni prirozené, nutné, spravné ¢i racionalni; jeho zavaznost ¢i determinace je jen docasnym
stupném Vvyvoje socialnich vztahi v dané kulture.

Gender je oproti pohlavi (biologické ptirozenosti) dynamicky a proménlivy. Pokud
spolecnost nereflektuje proménlivost genderu, nechava volné pole pro genderové stereotypy,
které maji podobu tradi¢nich nazorti na funk¢nost stavajiciho rozdéleni genderovych roli a
podporuji vznik nerovnosti. Gender se totiz stale primarné konstruuje v patriarchalni struktuie
nasi kultury: véda, politika, veiejny i rodinny zivot, dokonce i medicina jsou utvafeny a

nahlizeny predevsim z muzské perspektivy.

1. Genderové stereotypy a PAS

Lze poukazat na genderovou nerovnost pii diagnostikovani psychickych nemoci/poruch: ve
spole¢nosti jsou pevné zakotvené kulturni a spoleCenské modely toho, jak se chova zdravy a
normalni Kluk a jak se ma chovat zdrava a normalni hol¢i¢ka. Na modelu zdravy kluk versus
kluk s autismem byla ptivodné vystavéna diagnostika v pfipadé PASu. Ovsem model chovani
pro normalni divku je odliSny od standardu chlapeckého.

Autorka Jirdkova (2014) uvadi, ze chybéjici postfehy v komunikaci ¢i reakci na dospélé,
kdy dit¢ s autistickou poruchou nereaguje na své jméno ¢i na n¢jaky povel, budeme u hol¢icky
spiSe hodnotit jako neposluSnost a trestat, kdezto u chlapcti je toto ¢asto brano jako klukovina.

Pii poruchach autistického spektra dochazi napiiklad k repetitivnimu chovani.
Navot (2019) tika, ze repetitivni znaky typické pro autisty se u divek projevuji jinak nez u
chlapci. Kdyz slySime o chlapci, ktery se zajima hlavné o dinosaury, znd vSechny jejich druhy,
nazvy i vSechny informace, které si stale hleda v encyklopediich atd., okamzité se nam rozsviti

v hlavé cervena kontrolka a fikame si: néco je jinak, tento chlapec ma mozné autismus. Naopak
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nam ale pfipadd normalni, pokud maji divky né&jaké specialni zajmy/fixace. Naptiklad kdyZ se
hol¢icka zajimé o panenky, o koné, a 1 kdyZz se o n¢ zajima jinym zpisobem, nez to délaji jeji
spoluzacky, tak je to stale divka hrajici si s panenkami. A toto chovéani v nasi spole¢nosti
chceme podporovat, protoze divky maji byt svédomité a sporfadané. Pti tomto pozorovani
nevznikne podezieni, Ze tahle divka moZzna trpi autismem a méla by byt vice zkoumana jak
v pedagogickych zafizenich, tak i doma.

Téz napiiklad v piipadé nepochopeni spolecenskych norem (jeden z obvyklych
symptomti PAS) bude nevhodné/nezvykle se projevujici hol¢ic¢ka jevit jako zlobiva a bude
upozoriovana vychovnymi autoritami (Skolka, Skola) na to, aby se chovala vice zptsobng¢.
Obvykly stereotyp je introvertni, ticha a poslusna hol¢icka, a nezbedny, energicky chlapecek.
V tomto ptipadé se 1épe odhali autismus u chlapct, pokud se chlapec nebude zajimat o socialni
interakce, o soupefeni atd., kdezto u divek bude posuzovano neobvyklé chovani jako ,,stdhnuti
se do ustrani“. Pravé tento dvoji metr v piipad¢ odliSného posuzovani introvertnosti déti
zalozeny na genderovych stereotypech miize mit v praxi redlny vliv na ptehlizeni prvotnich
symptomu PAS.

Genderové ovlivnény pfistup k diagnostikovani PAS mizeme sledovat hned od zacatku:
v jedné z prvnich odbornych praci o vyzkumu autismu (tehdy nazvano jako autisticka
psychopatie) Hanse Aspergera Heilpadagogik z roku 1952 je popsano nékolik piipadi détského
autismu (vCetné testd inteligence aj), a vSechny pfipady jsou pouze déti-chlapci (Frith 1991.:
37-67).

V jiz zminovaném dile'?> Hans Asperger pise, Ze ,,je fascinujici povSimnout si, Zze d&ti
s autismem jsou exkluzivné chlapci (Asperger 1956: 199). Tento svilij zavér vysvétluje tim, ze
autisticka osobnost je extrémni variantou muzské inteligence (ibidem). Toto provokativni
tvrzeni ovSem jesté nebylo nijak dok&zano (Frith 1991: 84). Asperger se snazi autismus popsat
jako nemoc vyskytujici se pouze u chlapci. U divek, které vykazuji autistické prvky, hleda
puvod v prodélané encefalitidé (Asperger 1956: 199). Rozdil mezi chlapci a divkami
vysvétlovat dale tim, Ze ,,nachazime typické rozdily v inteligenci muze a Zeny. Obecné se divky
Iépe uci, jsou vice nadané na konkrétni a praktické, pro tfidéni/uklizeni, metodickou praci.
Kluci na druhou stranu tihnou k tomu mit logické schopnosti, abstraktni uvazovani, precizni
mysleni a formulaci, a pfedpoklady pro nezavislou védeckou investigaci® (ibidem). Je o¢ividné,
ze sam Asperger byl pohlcen dobovymi predsudky a stereotypy. Uta Frith ale tyto pfedsudky

vyvraci: ,,V soucasnosti nemame mnoho dikazii dokazujici tyto Siroce rozsifené a udrzované

12 Uta Frith ve své knize cituje vydani z roku 1952, ovSem ja jsem méla k dispozici vydani z roku 1956.
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povéry. Neexistuje jakykoli empiricky diikaz, ktery by potvrdil, Ze autisticti chlapci se odliSuji
od autistickych divek v ohledech spojenych s abstraktnim myS$lenim* (Frith 1991: 85).

Zde vidime, jak moc byl prvotni vyzkum autismu spojen s duchem doby. Nenasla jsem
zadny soucasny vyzkum, ktery by se vracel k myslence autismu jako ¢isté chlapecké poruchy.
Na druhou stranu diagnostické postupy pro odhaleni autismu u déti-divek jsou postupy, které
byly vynalezeny pfi vyzkumu chlapecké formy autismu. Jak uvadi Rudy Simone: ,,Pfestoze je
velmi dojemné sledovat, kolik se v sou¢asné dob¢ vénuje pozornosti lidem s (P)AS, mnoho
ostatnich ziistava bez formalni diagndzy, obzvlasté pokud nemaji chromozom Y* (Simone
2011: 9).
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METODOLOGIE

Vyzkumné otazka diplomové prace se pta, zda genderoveé stereotypy ovliviiuji diagnostikovani
poruch autistického spektra. Svym informanttim kladu otazky, které se ptaji na prvotni ptiznaky
PAS u déti:

1) Dle jakych symptomd jste poznali, ze se dité chova jinak?

2) Ceho jste si viimli nejdiive?

3) Jak na dit¢ a jeho jiné chovani reagovalo okoli, popt. rodina?

Témito otazkami zjist'uji, jaké prvotni ptiznaky se vyskytovaly u déti, které byly nasledné
diagnostikované. Piedpokladam vyskyt stereotypa, které mohly mit vliv na pozdni ¢i chybnou
diagnostiku. Tyto konkrétni stercotypy ptedstavim a popisu, jak vypadaji. Jednd se o
kvalitativni vyzkum zejména s pouzitim metody polostrukturovanych rozhovora. Po
zkontaktovani informanti jsem je sjejich souhlasem nahrala, ¢i si zapisovala podstatné
informace béhem jejich vypovedi (online setkani ¢i telefonicky rozhovor). Hlavnim tématem
rozhovoru byly prvotni symptomy, které jako prvni zpozorovali oni nebo okoli ditéte a které
jim ptipadaly mimo spole¢enskou normu toho, jak ma vypadat zdravy vyvoj chlapce/divky.

Toto pozorovani chovani déti, které si rodic¢e (Ci jejich okoli, nebo néasledné odbornici)
vysvétlovali skrze stereotypy, mohlo vést ke zpozdéni ziskani diagnozy. Matky napiiklad
uvadély, ze jejich chlapci byli dlouho neverbalni a ostatni hol¢i¢ky V jejich véku uz mluvily —
bézné se ovSem i u odbornik setkaly s tim, Ze ,.hol¢icky mluvi dfive, nez chlapecci® (protoze
na hol¢icky se vice tlaci pfi jejich socializaci), a tak ze maji pockat, az budou star$i. U divek si
zase rodi¢e v§imli, Ze nevyhledavaji tolik interakce s ostatnimi détmi napiiklad na hfisti atd.,
ale to zkratka zapadlo do stereotypu o tichych a hodnych hol¢ickach (protoze chlapecci jsou
vedeni K tomu byt pribojnéjsi, k tomu testovat hranice atp.).

VIliv na diagnostiku je patrny tehdy, kdyZ si projevii, které neodpovidaji normativnimu
chapani genderovych roli, rodi¢ v§imne pozdé&ji, nez by si v§imnul jinych projevi. Dale téz
v piipadech, kdy instituce tyto déti diagnostikuji pozdé&ji, nez by diagnostikovaly déti, které by
se vymykaly z normativniho chapani genderovych roli.

V kazdém ptipadé jde o prvni praci zaméfenou na divEéi formu autismu na naSem uzemi,
a informanti se tak mohou podilet na dals$im malém kroku vpfed ohledné zmapovani,

analyzovani a informovani odborné vetejnosti o zivoté rodict déti s PAS.
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1. Vybér vzorku

Ze zacatku bylo slozité rozhodnout, na jaky vyzkumny vzorek se zamétim, protoze moznosti
se nabizelo vice: Pouze diagnostikované divky? Rodi¢e divek s PAS? Ziskdm informace
zprostiedkovang pres Nautis® ¢i Dé&ti upliiku4? Pokusim se zkontaktovat jiz dosp&lé Zeny
s PAS, které mély problém s diagnostikou? Zaméfim se na pediatry? Psychologicko-
pedagogické poradny?

Po nékolika konzultacich s psycholozkou a vyzkumnici zamétenou na PAS jsem dosla
k nasledujicimu postupu: vyzkum provedu mezi rodi¢i déti s PAS (chlapci i divky). Rodice
nebudou doptedu veédét, ze se zajimam o nepomér divky/chlapci. Rodict déti s PAS se budu se
ptat na to, dle ceho zjistili, ze jejich dit€¢ mize mit PAS: ,,Co bylo prvni rozeznano jako
neobvyklé chovani u ditéte?* Rodice divek i chlapci zahrnu do vyzkumu, abych podle
ziskanych informaci mohla posoudit, zda se potvrdil muj pfedpoklad.

Osloveni informantii probéhlo pies socidlni sité, téz pres znamé, ktefi pracuji

V socialnich sluzbach.

2. Pribéh vyzkumu

Celkové bylo osloveno jedenact informantek pfimo pies socidlni sité, pfes mobilni telefon a
poptavanim skrze jiz oslovené rodi¢e déti. Dale se mi jako dvanactd ozvala jedna Zena, ktera
ma PAS cerstvé diagnostikovany, a o vyzkumu se dozvédéla od zndmé. Posledni, tiinacty,
rozhovor je provedeny s Zenou, kterd vykazuje prvky PAS, ale o ptipadné potvrzeni ¢i
vyvraceni skrze diagnostiku zajem nema. Ostatni informantky byly matky déti s PAS. VétSinu
informantek jsem ziskala metodou sn€hové koule — od ziskaného kontaktu jsem ziskala dalsi
kontakt na n¢koho dalsiho. Kazdou z informantek jsem pozadala, zda nevi o nékom dalSim.
Vzdy jsem dostala odkaz na dalSi Zenu-matku ditéte s PAS. Aniz bych to planovala,
informantky byly nakonec pouze Zeny. V nékterych piipadech to bylo z toho divodu, ze mély
dit¢ s PAS ve své péci, protoze se s otcem ditéte rozvedly, coz je informace, kterou jsem se
dozvédéla z rozhovori. V dalSich ptipadech otec napiiklad nebyl ptfi vychové ditéte pfitomen,
nebo zkratka véci okolo déti ma na starosti Zena. V nékterych rozhovorech se téma otce ani

nefesilo a pokud o tom informantky samy nezacaly mluvit, nedoptavala jsem se, pro vyzkum

13 Nautis je zkratka pro Narodni Ustav pro autismus, z.0.
1% Déti tplitku je sdruzeni rodict déti s PAS.
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tyto informace nebyly nezbytné. Co ale stoji za pov§imnuti je fakt, Ze primarnim pecovatelem
o dité byla vzdy Zena, Zena téZ primarné s odborniky fesila i diagnostiku. V tomto piipadé by
bylo zajimavé udé€lat i vyzkum mezi otci déti s PAS. Zjistit mimo jiné jejich nahled na diagnozu,
na déti s PAS atd.

Podatilo se mi uskutecnit 13 rozhovori o rozpoznavani prvotnich ptiznakid PAS.
Nejprve jsem méla v Umyslu zachovat stejny pocet pribéhi (5 divéich a 5 chlapeckych), na
zaver jsem se ale rozhodla pro 6 chlapeckych a 5 divCich. Vzhledem k vy$§imu poctu
diagnostikovanych PAS chlapcii mam nakonec vice rozhovori s rodi¢i chlapct s PAS (6:5).
Chlapct s autismem je zkratka vice, a to ilustruji i vy$Sim poctem piibéha. Bylo obecné velkym
problémem najit divky s PAS. Matky chlapcti s PAS znaly opét jen dalsi chlapce s PAS. Dva
rozhovory jsem do prace ve finalni verzi nezafadila z divodu nedostateéné obsahlosti. Takze
stejn¢ jako v ptivodni praci o autismu pana Kannera zde mame 11 ptibéha PAS.

Vsechny informantky po kratkém predstaveni vyzkumu souhlasily s rozhovorem.
S PAS musely nas rozhovor nékam vméstnat do chvile, kdy naptiklad dité pohlida nékdo jiny.
TéZ jsem poslala dva emaily s Zadosti o spolupraci koordindtorce NAUTISu, ale na emaily
nikdo nereagoval. Myslim si, ze Zadostmi o spolupraci ve vyzkumu jsou piesyceni, a sméfuji

svou ¢innost jinym smérem.

3. Zpracovani a analyza dat

Samotny vyzkum v terénu probihal od podzimu 2020 do léta 2021. Teoreticka ptiprava
podkladu (desk research), reserse atd. zacaly jiz v 1ét€ 2019. Téz jsem pro lep$i porozuméni
tématu absolvovala pfedmét Poruchy autistického spektra na Masarykove univerzite.

Velmi vyznamnym momentem teoretické piipravy podkladt byl studijni pobyt
v knihovnach University of Gothenburg ve Svédsku na podzim 2020, konkrétné v knihovné
Humanitnich studii (Humanistika Biblioteket) a v Biomedicinské knihovné (Biomedicinska
biblioteket). Stézejni teoretické podklady jsem ovsem nalezla v knihovné KvinnSam — Swedish
National Resource Library for Gender Studies.®® Knihu Hanse Aspergera jsem méla moznost
&ist v piivodnim jazyce vydani v knihovné Univerzity v Reznu.

Nekteré rozhovory byly nahravang, jiné si informantky ptaly jen piepisovat b&hem

hovoru. Rozhovory probihaly pies rtizné socialni sit¢ a aplikace, formou hovort ¢i video

15 podobny vztah vyzkumné instituce a univerzity jako Centrum pro etiku a Univerzity Pardubice.
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hovorti. Nabizela jsem i osobni setkéani, ale vzhledem ke covidu-19 a tomu, ze déti s PAS
pottebuji pfedvidatelné prostfedi a co nejméné novych podnéti, se Zadné neuskutecnilo.

Snazim se informace pfi analyze co nejméné vytrhavat z pivodniho znéni, dodrzuji
napft. nespisovnost vypovedi atd. Rozhovory byly rtizné dlouhé i rizn€ bohaté co se informaci
tykéa. VSechny probehly veelku, nestalo se, Ze bychom v pilce ptestaly a pokraovaly jiny den.
Pfed samotnym rozhovorem ale probihaly domluvy pies socidlni sit€¢ nebo mobilni hovor
ohledn¢ nejvhodnéjsi doby schiizky. Nejkratsi rozhovor trval cca 40 minut, nejdelsi 90 minut.
Standardné trvaly kolem 60 minut. Pfepisy a analyza je dle etickych pravidel anonymni.
V rozhovorech, kde informantky uvadély jméno ditéte, jsem v piepisu jméno ditéte nahrazovala
zajmenem, ¢i slovem ,,dité", ,,chlapec®, ,,divka“.

Jesté neodevzdanou praci jsem zaslala k ndhledu informantkam, které mély zajem,
abych se yjistila o spravném piepisu rozhovort. Nabadala jsem je téz ke zpétné vazbé a kritice.

Vsem rozhovorim bylo spolecné, ze aktéti zazivali a zazivaji velmi Casto pocit
neporozuméni, osamélosti a toho, Ze jsou jaksi sami, mimo spole¢nost. Casto je dité s PAS
okolim pfijimano jako nevychované dité, 1 vlastni $ir$i rodina mnohdy méla (nebo stale ma)

problém diagndzu pfijmout a akceptovat.
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PRIBEHY DETI S PAS

1. Pribéhy chlapci s PAS

A. Nejprve uvedu piiklad malého chlapce (7 let), ktery ma diagnostiku Cerstvé za sebou.
Zajimaveé je, Ze diagnostik vyhodnotil u chlapce pouze nékteré autistické prvky, ale
nevyhodnotil ho jako uplného autistu (takze matka nema narok na piispévek na péci). Dle
matky (péstounky) vykazoval chovani vymykajici se normé jiz od osvojeni ve dvou letech,
péestounka ale toto chovani vysvétlovala tim, Ze se narodil do nevyhovujicich podminek, matce
s drogovou minulosti, ktera se k drogam po narozeni ditéte opét vratila. Pivodni rodina byla
dle slov péstounky pfili§ dlouho netspéSné sanovana, az byl chlapec odebran, opét dle slov
péstounky, pfili§ pozdé. Abnormality ve vyvoji a chovani chlapce tedy nehodnotila jako
patologické, ale jako obranné mechanismy vybudované v nevyhovujicim prostfedi v raném
détstvi. Chlapec byl vZdy odtazity od ostatnich déti, nejradéji byl sdm se sebou, mél vzdy rad
specifické cCinnosti zaméfené na smysly (keramika, tvofeni z pfirodnich materialt), c¢i
systematické Cinnosti, které maji jasny fad a formu, naptiklad rybateni.

Zpétné je chlapec typickym piikladem PAS: nerozumi socidlnim interakcim (naptiklad
kdyZ si z n¢j kamaradi délaji nevinnou srandu, vSe bere vazn¢), potfebuje mit sviyj fad a dané
¢innosti v dané dny, ma fixaci na uréité osoby, zalibu ve vécech s pevnym fadem a zaliby
spojené se smysly atd. K diagnostice péstounku ptivedla az doba covidu-19, na online vyuce
chlapec nechapal, Ze po piestavce se musi opét piipojit — nova forma vyuky mu nedéavala smysl.
Védel, ze je 10 hodin dopoledne, ale nespojil si to s tim, Ze za¢ind dalsi hodina. Typicky by zde
pomohly obrazkové piiklady posloupnosti ¢innosti, které obvykle lidem s PAS pomahaji
pochopit pribéh dne a posloupnost aktivit. Toto chovani bylo piekazkou v tispéSném zapojeni
se do online vyuky, kdy naptiklad péstounka jela na nakup/Sla do prace/ k doktorovi a u chlapce
doma na chvili nikdo nebyl a nekontroloval ho.

Chovani chlapce by pravdépodobné nebyt covidu-19 ani do budoucna netesila — ,, no
tak on byl vzdycky trochu jinej, ze jo*. Chlapec je samotaisky, ma zvlastni fixace, nechape
humor atd., ale jelikoz intelektem je v poradku, péstounka ho povazovala za malého podivina,
ktery se stale jeSté oklepava z nesnadnych zacatkt. V kontaktu s odborniky se téz téma PAS
nevyskytlo. Chlapec mad ve Skole asistentku, péstounka se téZ snazi ho zapojovat do

mimoskolnich aktivit, kde se mize vice rozvijet.
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B. Druhy ptibéh popisuje chlapce, ktery vyjma PAS ma pfidruZenou tézkou mentalni
retardaci. Chlapci je nyni 13 let a je diagnostikovan jako nizkofunkéni® PAS. Cesta
k diagnostice byla ztizena tim, Ze chlapec je povahou vice introvertni a nemél projevy agrese.
Matka se téz setkala se stereotypy ze stran odbornikii o opozdéném vyvoji chlapct a s tim, ze
doktorka nebrala projevy jako validni, ale jako vymysl matky.

,,Co bylo zajimavé, Ze od roka a piil jsem tusila, Ze néco neni v poradku. Doktorka rikala,
Ze je to kluk, Ze se rozmluvi, ale on v roce a piil nechodil, coz bylo zvlastni, ale dle doktorky
V pohode, protoze chlapecci jsou vic pozadu, se rika.” Jedna se o nejmladsi dité, informantka
uvadéla, Zze mozna kdyby to bylo byvalo prvni dité, tak by tfeba vice sledovala jeho chovani
atd. ,,Kdyby to bylo byvalo moje prvni dité, tak treba by to vsechno probéhlo driv. Zpétne, kdyz
se takhle ptate, mozna jsem mohla néco videt driv, jenze on byl hodnej, klidnej ...

Prvni diagnostika probéhla tak, ze matka oslovila kamaradku psycholozku, aby ho
pozorovala a sd¢lila ji svlij nazor. To byly chlapci dva roky. Psycholozka ho pozorovala, asi
pul dne, zda je tam néco jinak, nasledné uvedla, Ze je tam ,,no prosté néco zvlastniho. Kdyz
Sla klientka s pozadavkem k détské doktorce, tak klientce nevéfila a sdélila ji, Ze ,,je to takovy
modni ted*, ale ze pry na chlapci nic mimotradného neshledava.

Jelikoz ale klientka véd¢€la, ze uz by mél pomalu zacit chodit, mluvit, sama se objednala
na diagnostiku do Brna. ,,Tenkrdt to délala jen Praha, a Brno, na APLUY jsme cekali asi taky
dva roky pak. Hlavné jsem chtéla zhodnoceni.* Zde chlapci délali diagnostiku, byl v celkové
anestezii, aby zakroky vydrzel (magnetickd rezonance a CT aby se vyloucilo poSkozeni
mozku), kvuli tomu byli cela rodina 5 dnlt v nemocnici, ale ani na vSechna vySetieni nesel,
ncktera obsahovala spoustu hadicek atd., které by nesnesl mit na sobé. Neurologické vySetfeni
neprokazalo posSkozeni mozku. Béhem pobytu ho jednou kratce (cca pul hodiny) vysettila
psycholozka, ale to bylo béhem téch péti dni jediné psychologické/psychiatrické vysetieni.
Matka nakonec pobyt sama ukoncila, protoze uz to vnimala jako velice zatézujici pro vSechny.
Psycholozka potvrdila détsky autismus, ale nic moc dal§iho jim nefekla (moznosti terapie,
podparné skupiny atd.) ,Ja jsem byla zoufala™ — byli jsme tam ctyri dny zavieny, ta
psycholozka ho vidéla pul hodiny, to bylo celé, a v APLE jsem byla sama, bylo to komplexni,
zevrubny. Byla jsem hrozné nastvana na to Brno, maji byt pripraveny na deti. Nemohla jsem
tam s nim spat! Trilety dite, traumatizujici to bylo i pro mé. Chtéli nds tam zdrZet — asi aby to

proplatila pojistovna?*

16 Détsky autismus se mezi odborniky rozliduje na vysokofunkéni (rodi¢e ¢asto poté nedosahnou na statni podporu)
a na nizkofunkéni.
17 Nyni Nautis — Narodni Gstav pro autismus, z. U.

24



Pro vice informaci a upfesnéni se potom objednali do Prahy do APLY. Tam se jim
dostalo skvé€lého pristupu, dostali mnoho informaci a know-how. ,,Doktorka tam méla skoro az
radost, jak zapada do téch tabulek na autisty.*

Na dotaz, dle ¢eho poznavala, Ze dit€¢ vykazuje jiné chovani, odpovédéla: ,,Intuice —
nereagoval, nezajimaly ho véci, délal si rady, organizoval si, mél Spatnou motoriku, nikdy
nelezl, zacal chodit az ve dvou letech a pul, chybély mu podnéty, nebo na né neumél reagovat.
Treba jak se s détma ctou pohadky, jeho to nebavilo, nezajimalo. Ta motorika je velmi opozdeéena
i ted'... Mama prosté pozna a Vi, Ze je néco spatné.*

Matka se domniva, Ze je vlastn¢ i nevyhodou, Ze chlapec je na pohled pozitivni, spis
tissi. Uvedla, Ze neni ukiiceny, neni agresivni. Kdyz nedokdzal vyjadfit své potieby, tak
komunikace probihala tak, ze si spi§ vybrecel, co potteboval. ,,Kdyby zlobil, vSimnu si driv,
nezlobil, a méla jsem doma dalsi dve maly deéti.* Matka si ale nemohla ipln€ vzpomenout na
prvotni ptiznaky. RozliSeni nastalo hlavné diky starSim détem, které mély celkovy vyvoj
rychlejsi, hladsi, zacaly mluvit a komunikovaly.

K psychiatrovi chodi na kontrolu jednou za dva roky, ale navs§tévy matka nevnima jako
pfinosné, nejsou potieba, protoze syn nebere 1éky. Matka se domniva, Ze autismus je civilizaéni
choroba hlavné zapfi¢inéna vys$sim vékem rodicu. Z toho, co dnes vime o PAS, toto tvrzeni ale
tak upln€ neodpovida. Ptala jsem se tedy, zda n¢kdo v rodiné téZ nema PAS. Odpovédéla, Ze
urCité¢ strejda, ze naprosto odpovida tabulkdm, ale nikdy nebyl diagnostikovany. Je
vysokofunk¢ni, mél i rodinu, ale rozvedl se. Starali se o néj cela Sirokad rodina, dnes ma
diagnostikovanou schizofrenii.

wViastné ty deti s PAS, které maji kombinované postiZeni, to maji asi lepsi. Neuvédomuji
si, Ze jsou jiné. Ale chytrejsi deti, ty to vidi. Ale prosté maji jinak nastaveny mozek, jako by mezi
nama byla zed’ a oni neodkazali komunikovat naprimo.“ Déle vypravéla o své praxi, je ucitelkou
na zakladni Skole, kde se téz potkala s détmi s PAS: ,,Taky vzdy zalezi na rodicich, nekteri
proste nechtéji nacviky kazdodennich cinnosti, nechtéji terapie. Chteji prasky, chtéji mit klid.
Vzdyt jeden vyzkum prokdzal, Ze matky autistii zazivaji stejnou miru stresu jako vojaci na
bitevnim poli. Spousta rodicit chce prosté jen klid. Pro sebe a svy deti. Nastésti mi je oporou
manzel a hodné se snazi i deti.*

Na dotaz, jak reagovala rodina na netypické chovani syna odpovédéla: ,,Rodina byla
podporujici, mamka vidéla, Ze to neni v poradku, dohazovali nam odborniky, sourozenci — byli
starsi, vzali ho jako soucdst, pomdahaji mu, tahnou ho dopredu. On nas vSechny vychovava.
Ulevilo se nam s diagnozou. Nejdiiv to obrecis, musis to prijmout. Ale potom hledas.” Uvedla,

ze zazivala pocity velké nejistoty az bezmoc, protoze tehdy moc nevédéla, kde brat informace,
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manzela tatinek, ten to nepochopil, on rekl Ze z toho vyroste, Ze to bude dobry. Uz nezije, ale
nikdy to neprijal. Tchyné pochopila, divala se treba na Sama doma o autismu, pak nam volala,
byla tam prosté snaha o pochopeni. Postara se o néj, kdyz je potieba. Ale to je zas stejny, jak
tomu nevérila ani jeho doktorka. Byla starsi, tak jestli neméla tolik zkuSenosti s deétmi s PAS...
Asi ze ho vidéla tak malo, on nebyl vitbec nemocnej.*

Piestoze jsme mély zodpovézené otazky v rozhovoru, matka zacala rozebirat vice své
pocity a myslenky spojené s PAS: ,,Vis, autismus, co to viastné je? ... Autisti nedokazou mit
kritickou zpétnou vazbu k sobé. On jde do vsech krouzkii, nema sebereflexi, i kdyz mu to nejde
a je uplné nemoznej... oni nemaji tieba viitbec trému.

Casté nepiijemnost se vyskytne, kdyZ jsou spolu napiiklad ve vétsim mésté, na vesnici
je uz znaji, ale kdyz jsou v novém prostiedi, tak na n¢ okoli reaguje zvédaveé az podrazdeéné.
Jakmile zacne, poznads, zZe je néco Spatné. Pordd si zvykam, jak se na nas lidi koukaj. Chova
se nestandardné. On nevypada postizene, tady ho znaj a védi. Je uz schopnej jit i s rouskou.
Ale ve mésté... 10 je jiny, no. Taky s nim zamdval covid, cvici§ s nim véci, a pak je zas
Vizolaci... "

Matka nékolikrat opakovala, ze ,,on vypada normalné*, PAS na ditéti neni vidét, a lidé
reaguji na velkeho 13letého kluka s chovanim naru$ujicim normu zkratka nepiatelsky. Moc
Casto se s prijemnym prostfedim nesetkavaji, jiz ve Skolce to bylo spi$ neutralni nez ptijemné.
Ve Skolce byl dva dny v tydnu — ucitelky o PAS nic nevédely, jen ho pohlidaly, nerozvijely.
Ostatni rodice si stézovali, Ze je tam divny dite. Nevédeély o tom nic, a ani nechtély. Nehral si
normdalné, nikoho nepotieboval... spoustu déti treba nic nezajimad, on si doted’ hraje s duplem.*
Matka uvedla, Ze mit dit¢ s PAS je stat se horkym bramborem pro celou spolecnost. VSichni si
je prehazuji z mista na misto, jen aby se neopafili. Pfitom je zasadni, aby se prave lidé s PAS
ze spole¢nosti nevyluc¢ovali, ale nacvikem ziskavali dovednosti v socidlnich interakcich.

Tim, ze je k PAS pfidruzena tézka mentalni retardace, naucila se matka nic od n¢&j
neoc¢ekavat. ,,Co mi hodné pomohlo v tom procesu hledani se v té nové diagnoze, to bylo, Ze mi
Jjedna doktorka rekla, Ze na néj prosté nemam mit naroky.* Ocekavani n¢jakého progresu vzdy
jen zpusobilo velké zklamani. ,,Ve skole to vzali skvéle, nebudou ho nutit do véci, zvlast jeho
tridni ucitelka ve Skole byla super a méla pochopeni. Rozhodli jsme, Ze se nebude ucit psat,
protoze by to bylo prilis. Dal jsme se ptali, zda je nutné, aby kreslil?“ Casto slysela ,,vZdyt ono
to s nim viastné jde, on se toho tolik naucil®, ptitom ale okoli nevnimalo, Ze musela byt neustale
ve stichu. Nesmi ho nechat samotného, mé neptedvidatelné chovani, nerozumi kauzalité.

MUsis mu byt u zadku. On se chovad nepredvidatelné. Utekl nam uz jednou.* Chlapec neni moc
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verbalni, nelze s nim vést rozhovor, ale napfiklad dokaze vyjmenovat encyklopedicky spoustu
vécl.

Je fixovany na hudbu, radd poslouché skladby, ale vétSinu Casu potiebuje ticho. Starsi
syn hraje na bici a tento zvuk mu vadi. TéZ nesnasi bourky, zvonéni zvonku. ,,Nesndsi se uspinit,
rucni malovani, to fakt ne. Strasné mu to nejde, stézi udela kolecko, o kresbé nemuzeme mluvit.
To souvisi prosté s celkovou motorikou, neumi skocit, je hrozné nemotorny. Do schodii se ucime
stridat nohy, znova a znova, ale porad chodi prisunem. Trénujeme jemnou motoriku, navlikat
kordlek na snurku jo, ale to nezvladne. Zvladli jsme, Ze da koralek do sklenicky .

Nakonec matka oteviela samovoln¢ 1 téma budoucnosti. Vypravéla, ze je uzasné, jak
Skola dokazala chlapce do maxima aktivizovat, ze cti jeho potieby, ale zaroven se ho snazi
posunovat v ramci moznosti vpted. ,,Uct ho adaptovat se na zmeny, uci ho to tieba tak, Ze ono
je vozi auto, takova dodavka, a on tam mél svoje misto, kam si sedal. A ted’ rozhodli, Ze to zméni,
Ze si zvyka sedat prosté jinam.* Matka chlapci spiSe brénila, aby si vytvarel fixace na véci,
mista, typické pro lidi s PAS, ,,jd jsem vidéla u jednéch znamych, co taky maji kluka s autismem,
Jjak on byl fixovany na jednoho medvidka, a kdyz ho ztratil, to bylo néco prisernyho. Tohle jsem
nechtéla nikdy dopustit.” Vsechny viditelné zacinajici fixace matka zastavila, nebo to alespon
byla lehce nahraditelna véc. Casto ale jsou kratkodobé fixace nepochopitelné: ,,Ted’ nosi poidid
dva kameny, nevim, kde to vzal, hodili jsme je do potoka, bali jsme se, jak bude reagovat, on si
vzal zas jiny. Prekvapuje, nemd jen jednu véc. Neni to casto fixace na specificky predmeéty, ale
moznd na samotnou cinnost? Ted’ chodi spat v ponozkach, kde to vzal? Je teplo, snazim se mu
to vysvetlit, ale on breci a opakuje ponocky, ponocky.

Rozhovor ukoncovala s vétou a shrnutim ptibchu: ,,.Zacind to u détskyho doktora, no.*

C. Tieti piibéh vypravi o chlapci s PAS, ktery se v détstvi projevoval agresivné.
Prestoze mél projevy, které jsou velmi typické pro PAS, cesta k diagnostice byla ztizena tim,
ze détsky doktor nebral matcin popis piiznak jako validni informace. Chlapec ma nyni 14 let.
Prvni ndznaky zvlastniho chovani vypozorovala rodina cca ve tiech letech. ,, Zkoumali jsme to
od tr, tri a pul roku, videéli jsme vsichni, Ze ma takové zviastni chovani: bouchal se do hlavy,
vztekal se, hrdl si prosté jinak. ** Chlapec vykazoval neobvyklé fixace na vSe spojené s pohybem
(houpacka) a vodu. Nedival se na pohadky, nezajimaly ho, jen poslouchal znélku, tieba i
vicekrat a tocil se u ni. ,, Trepotal se, tak jako poskakoval. My jsme si nejdiive mysleli, ze je
hluchej. To by bylo vysvetleni, proc¢ ho nebavi koukat na pohadky, kde se mluvi. Ale kdyz jsem

tleskla, tak reagoval. ““ U chlapce se hluchota vyloucila vySetfenimi.
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Jako prvotni symptomy se ukazaly problémy se spanim, ,, nechtél spat, uchovavat'®
neslo.““ Poté se u chlapce objevilo agresivni chovani. ,, Stupiiovalo se to, Sel do afektu, byl
agresivni nebo naopak hodné brecel, obzviast v novém prostredi, bouchal se, bouchal okoli.
V afektu sel i na dceru, branila jsem ji viastnim télem.

Prvni kontakt s odborniky ohledné ptiznaki PAS matka popsala jako tristni ze strany

doktora. Rodina vnimala, ze chlapec nemluvi, ,, Ze néco neni v poradku “, ale pediatr nebral tuto
informaci vazné. ,, To byl zvidsitni pan doktor. On byl pozdéji suspendovan, protoze... no
alkoholismus. Kdyz jsem ho poZadala o vysetreni toho, Ze kluk nemluvi, tak vsechny moje obavy
smetl ze stolu s tim, Ze jeho déti taky miuvily az od tii. Ze se to spravi. Ze to moc a zbytecné
resim.
Poté, co byl pediatr suspendovan (dle slov matky), §li s chlapcem na vySetieni k nové
pediatri¢ce. Ta jim sdé€lila ,,on je pomalej, protoze je kiuk*, ale poslala je na neurologii i
psychologii. VySetieni pfineslo diagnozu PAS. Dcera je o Ctyfi roky star$i, matka déti méla
srovnani s vyvojem dcery. Pfi procesu ziskavani diagnozy, kdy argumentovala tim, Ze vyvoj
dcery byl rychlejsi a jiny, nez ktery pozoruje u chlapce, ,,jsem slySela ze vSech stran, at si
nedelam starosti, zZe holky jsou Sikovnéjsi a hodnéjsi, a ze kluk bude v poradku. ©“ Chlapec jednou
za Cas jezdi na kontrolu k psychiatrovi, standardné téZ chodi na prohlidky k pediatrovi,
psychologovi a neurologovi. Vzhledem k agresivité chlapce, kdy napadal hlavné sebe, a nékdy
i lidi vblizkém okoli, bylo doporuceno, aby bral prasky na uklidnéni. ,,Jednalo se o
antidepresiva, ale ja za Zadnou cenu nechtela, aby to bral, ty nezadouci ucinky, které se uvadely,
pro mé byly dost drasticky. “ Misto zklidhovani ditéte se tedy rodina rozhodla dité nevystavovat
situacim, které ho rozrusuji a zptisobuji mu Uzkost, na kterou reagoval agresivnim chovanim.

., Diagnozu jsme méli nastésti pomérné brzo, plus si i dokazeme sehnat podporu, néjaké
nadace atd.“ Matka situaci nyni hodnoti pomérné kladnég, rodina si zvykla, pfizpisobila se.
, Zacatky toho ale byly hrozny. Uz jsem ani nechtéla chodit ven, vyhybala jsem se vsem
podnétiim, které u néj zpiisobovaly agresivni chovani.

Matka v rozhovoru zdtraziovala, jak neptijemné chovani zazivala od lidi v okoli. ,, On
treba na hristi nechapal, Ze musi pockat, az na néj prijde rada, Ze miize spadnout nékde, kam
leze a tak. Prestali jsme postupné na hriste chodit. Nekteré maminky to nepochopily, Ze chovani
Ma jiné a nemiize za to. Neprimo mé kritizovaly, Ze jsem Spatnda matka. Ty pohledy, nebo Ze

ockovaly deéti, aby si s nim nehrdly, Ze on ma nemocnou hlavicku. To samé v obchodé. Nejhorsi

18 Zde minéno jako uspavat houpanim.
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byly vZdy situace se starsi generaci, dokonce mi par starsich lidi i mélo potiebu rict do oci, Ze
jsem spatnd matka.

Chlapec je neverbalni, ,, par slovicek se naucil, ale nemd potiebu mluvit“, ¢asto jen tak
houka, béhem pandemie covid-19 nenosil rousku, takze ptisobil nemalé pozdvizeni i tim. Matka
reflektovala, Ze si postupné na nesouhlasné pohledy ¢i kritiku okoli k chovani chlapce zvykla.
., Nyni nas tady znaji, on uz je hodnej a prizpiisobivej, uz si ani tolik nevsimam reakci okoli.
Hodné toho netypickyho chovani se ztratilo, jak zestarl. Obcas se sviékne, Ze chce hned curat,
kdekoli je to mozné, coz je dost mimo na néjakych mistech, a tohle mu samozrejmé spolecnost
uz netoleruje, a ani nebude. Kdyz byl maly, tak se to da akceptovat, ale ted’uz ne, no. ““ Problémy
s agresivnim chovanim téz s vékem ustoupily: ,, Uz neni agresivni, protoze neprichazi do
novych situaci. Cim vic si zvykal na véci, tak byl klidnéjsi, protoze uz si to zazil predtim. Vidy
Jjsem se snazila, kdyz to byla nova situace, abych ho v tom nenechala, dodavala jsem mu pocit
bezpeci.

Matka se obsahle rozhovofila o reakcich rodiny na diagnostiku: ,,Tatinek chlapce na néj
ma velké naroky. Jsme rozvedeni, otec ze zacdtku neprijal diagnostiku. Hodné se za néj stydél,
za jeho chovani. On se styka s lidmi, kteii jsou na néjaké uirovni, no a on (syn) tam na akcich
houkal... Ted k nému uz jezdi vic, a snazi se dohnat jejich vztah. Ale on (syn) z néj ma respekt,
boji se ho svym zpusobem, protoze na néj tita ma naroky, a to prindsi nové stresy. Zacal se
Z toho pociravat. “ Matka mi sd¢lila, Ze si mysli, ze otec chlapce, a i jeho otec je sdm na spektru,
ovsem nebyl nikdy diagnostikovan. ,,Jde fo v jejich linii, spis klasicky Asperger. Jednou se jeho
maminka prokecla, ze dédecek mél divné chovani. Tatinek a déda, tam vidim jasné projevy na
spektru.

Dale matka mluvila o vztahu sourozencti: ,, Dceri bylo pét let, kdyz se narodil, hodné ji
to zformovalo povahu. Je ochotnd, vzdy pomdahala, pochopila, Ze to neni jen o ni. Nékdy mi
prislo, ze prisla o detstvi, no, Ze se musela postarat. “ Chlapec ma téz mladsiho bratra, ktery je
nyni ve véku, kdy se pta na véci, které mu nejsou jasné. ,, On (mladsi syn) by chtel, aby si mohli
hrat spolu, on se mé pta: ,Mami, pro¢ brdaska nemiize mluvit, proc¢ neni jako my? **

Chlapec ma diagnostikovanou t€zsi formu PAS, ,, on md ctvrty stupen, kdyz je ted’ starsi,

tak to trochu ustupuje, kdyby mluvil, bylo by to lepsi. “ Matka hned vzéapéti ale vyslovila obavu

z budoucnosti chlapce: ,, ale nevim, zda bude nékdy samostatny... co s téma détma pak bude.

D. Dalsi ptibéh popisuje chlapce, kterému je nyni 10 let. Je prvnim ditétem, do dvou a
pul let toho rodi¢e dle slov matky tolik nezpozorovali. ,, Mél jisté ritualizace, kolem jednoho

roka, ale tam nam byla vzdycky jasna néjaka geneticka zatez, manzel je Asperger, i kdyz
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nepriznany. Chlapec chodil, zvukoval, meél jasné ritualizace pohybového chovani. Spis jsme si
nejdrive mysleli, Ze je to ADHD, to dité bylo strasné rychly, ani si nesedlo, ve 12 mésicich se
pustil nabytku a zacal vsude béhat. Na kontrole v roce a pill ma od doktorky napsang, ze je cile,
Sikovné batole, s trochu opozdénym vyvojem reci.

Dalsi prohlidka se kond standardné az ve tfech letech, navic v dobé vyskytu
neobvyklého chovani chlapce se matce narodilo dal$i dité. Matka ale védé€la, Ze néco neni tak,
jak ma byt, ve dvou a pil letech se snazila zajistit pro syna vySetieni: ,,Jd jsem chodila do
poradny, Fikala jsem jim, Ze nemluvi. Oni mi rekli, at pockam jesté par mésicii, ze se to tieba
spravi. Vydupala jsem si Zddanku na neurologii a psychiatrii. Za dva mésice byl jasnej.
V psychiatrické zprave je uvedené, ze kromé matky nerozeznd zivé od neZivého.“ \V chovani je
obcas obsesivni, obc¢as se projevoval téz agresivné. V Cinnostech, které chtél provozovat, byl
vzdy neustupny, nedalo se s him vyjednévat.

Krizovy moment téz pfisel s nastupem do Skolky, kde prvni den stravil pouze Ctyti
hodiny a poté matce zavolali, at’ si pro né&j pfijde, Ze tam nemuze chodit, a byl vyloucen. ,, No,
to mi zavolali, Ze ho tam nechtéji. Oni $li na prochadzku, on to nepochopil, zacal se plazit, poté
byl agresivni, ony na néj zacaly kicet, ostatni déti proti nému taky naockovaly. “ Skolka byla
doptfedu informovana, o diagndze a pottebach ditéte védéla. V ndstupnich papirech méli
zapsané, ze dostane asistentku z ufadu préce. ,, Na papire stdlo, Ze se jedna o integrované dité
zajistené  pedagogickym doprovodem. Asistentka na to ocividné neméla schopnosti a
kompetence, ja si pro néj prijela a hned jsem jim musela podepsat, Ze uz tam chodit nebude.
Deti okolo nas chodily a ptaly se, co to ma s hlavickou, Ze jim ucitelky rekly, Ze ma nemocnou
hlavicku, Ze uz tam nemiiZe chodit. S’l'len)?. “

Poté chlapec nastoupil az do ptipravné téidy specialni Skoly, kde ovSem jeho pfijeti
nebylo jednoduché. ,, My tam mame v papirech napsanou agresi, takze se na néj uplné vstricné
netvarili, a ne Ze by ho néjak rozvijeli. Spoustu véci nemohli pochopit, a spoluprace vazla. Ani
specialni Skolstvi s nim neni schopné pracovat tak, aby byly naplnéné jeho specialni potieby.

V rozhovoru jsem se opét vratila k prvotnim symptomtim, zda si matka nevzpomene
ptesnéji: ,, Agrese tam nebyla, problémové chovani nastoupilo aZ s narozenim sourozence. Sel
spis do obsesi, a taky hodné do Uzkosti. Prvni aha moment byl, kdy jsem si uvédomila, Ze mi
nerozumi. Fungoval z kontextu situace, prosté jen nauceny chovani.* Chlapec na tom byl dle
matky motoricky dobie, v péti letech skladal 100 kusové puzzle, ale jen pokud na ném byl
vyobrazen Krtecek.

Reakce rodiny na diagnézu byly rozpacité. Babi¢ky ho nikdy nehlidaly, vzdy bylo

roding sdéleno, Ze mozna jednou, ,, aZ se hoch trochu zklidni*. ,, Svagr mi pak rekl, Ze to bylo
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Jjasny, Ze to dité je autista. Ale do té doby nikdo nic nerikal, az potom byli vsichni chytry. Ta
druha cast rodiny, ktera md prokazatelné Aspergera, ta nefungovala, prarodice to Spatné
snaseli, nikdo nenabizel pomoc. Byli jsme podrobeni Silenymu experimentu, co je rodina,
potazmo matka, sSchopna unést.

E. Zde popisuji ptibéh dnes 14letého chlapce, ktery ma diagnostikovany PAS —
Aspergertiv syndrom. Prvni mimotadnosti se objevily jiz pfi téhotenstvi, matka reflektovala, ze
se $patné vyvijel. , Spatné pribiral, nebyl tam takovy progres, jaky mél byt. Hned po narozeni
téz mdlo pribiral. Byl velmi citlivy, Spatné citil télo, prepijel se, potom zvracel. K tomu ma
poruchu spanku, porucha prvni doby spankové, vécné byl pretazeny, dodnes je.

Matka mi dale sd€lila, ze mél jiny vyvoj nez ostatni déti, ,, odmalicka jsem védeéla, ze je
néco jinak“, nelezl, v osmi mésicich jiz stal, z lehu Sel rovnou do stoje, v deviti mésicich chodil
do prostoru, v roce vSude $plhal. Vzhledem k tomu, ze dit¢ bylo rychlé a neposedné, prvni
diagnoza znéla ADHD?®. |, To jsme ale psychiatrovi vyvraceli, ja védéla, Ze ADHD to neni, on
necitil svoje télo, nekoukal se do oci, nesel do komunikace. Odchazeli jsme od néj ve zlém, ja
Jjsem zadala diagnostiku a on mi rekl, Ze jsem takova ta chytra matka. “ Zména doktora, 1 kdyz
ve zlém, prinesla kyzenou zZadanku na diagnostiku: ,,Pani doktorka byla uzZasnd, ona to vidéla
hned, mél typické znaky. Vnimal véci prostorové jinak, neskladal véci do obrazkii, byl smyslove
pretizeny, odmalicka, pokladal na sebe véci, aby zatizil télo, nemél pocit uzavieného tela. *

Chlapec vzdy reagoval podrazdéné na zmény, kazdd zmeéna zplsobila rozruSeni,
napiiklad kdyZ si matka zménila uces, nemohl ji poznat. To samé u sourozencil. Piestoze mél
diagn6zu, okoli nebylo k chlapci a rodiné vstiicné, ve $kolce na n&j bylo nahlizeno jako na
nevychované dité, rodina byla poslané do poradenského zatizeni. ,, V poradenskym zarizeni nam
rikali, ze musime pritvrdit, Ze na néj musime byt prisnéjsi, nam ale nic nefungovalo, zadné
piktogramy, Zadné odménové systémy. Kdyz byl v nepohode, tak dochazelo k tezkému
sebezranovani, kdyz se bal, tak vSechny pokousal. “ Agrese vici okoli zhruba ve Ctyfech letech
zmizela, ale chlapec presel do agrese viici sobé. Tyto zachvaty sebe zranovani trvaly klidné 1
pual hodiny. Nyni je zamedikovany, bere Iéky na emo¢ni pietlaky. ,, Kdyz se rozrusil, tak zacal
utocit na sebe, treba pulhodiny zranovani, museli jsme ho zalehnout, aby si neubliZil. Do jisté
miry zkouma hranice téla, on je fascinovany téma vécma, je schopny se napit ¢istice, nebo snist
neco, co mu ublizi. Vse na kuzi rozdrbe, sebemensi zranéni.

Nastup do skoly téz nebyl bezproblémovy, nebot' na chlapce Skolni instituce ve

spolupraci s Centrem vychovné péce (dale jen CVP) nahlizi jako na dit¢ s vychovnymi

19 ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) ozna¢uje poruchu pozornosti spojenou s hyperaktivitou.
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problémy. ,, Vidi ho doted’ jako nevychovaného, sli jsme na domaci vyucovani, protoze ve skole
postupné prestal komunikovat. Oni se tam ale k nam, kK nému, nechovali vstricne, chtéli se ho
zbavit, snazili se ho dostat do afektu, aby ho odvezla sanita. Casto se nds ptali, zda ho nechceme
dat do vychovného ustavu, pozdéji uz primo doporucovali uistav. To byl jejich dohodnuty postup
s CVP. Ale on nema vychovneé problémy, to neni dité do vistavu, ma pravo byt vzdelavano!
Celé situace vygradovala tak, ze jeho spoluzaci, kteti ho dlouhodobé¢ Sikanovali, protoze
chlapec nosi pouze ¢erné obleCeni, v komunikaci je neobratny, nezajima se o n¢, ho jednou o
prestavce vlaceli ho po chodbé. ,, To uz bylo i na mé moc. Skola to resit nechtéla, pry at jim ho
nevracime a dame ho do ustavu. Pil roku byl na domacim vzdeélavani, potom jsme nasli skolu,
kde se k nému chovaji normalné. Zlepsil se mu prospéch, z pétek mél najednou vyznamendani.
Ma asistentku, nyni premiant tridy, komunikuje s dospélymi. *
syna jsem méla nekolik potratu, vsichni méli radost z toho, Ze konecné bylo miminko,
opecovavali ho. V dobé porodu mi umirala maminka, méla jsem hodné uzkosti, miminko nam
delalo radost. Po diagnostikovani vsichni breceli, i manzel. Méli jsme strach, nevédeli jsme, co

nas ceka. *

F. Nésleduje ptib¢h chlapce s PAS (9 let), ktery je mlad$im bratrem chlapce D. Piestoze
vykazuje autistické rysy, u doktorky dostali na vybér, jakou diagnozu pro dité chtéji. ,, Dostali
Jjsme na vyber, jestli dysfazie?®, nebo Asperger. Rozhodli jsme se pro dysfizii, to je pro néj zatim
lepsi, nema pred sebou tolik prekazek, protoze dysfazie je néco, co miize zmizet. *

Prvotni ptiznaky byly vypozorovany pomérné brzy, vzhledem ke zkuSenostem rodici
se star§im bratrem. ,, Byl hodne pomaly, dlouho lezl, narazel do prostoru, dlouho nemluvil.
Nechtél chodit, ma oslabenou cast do leva, nedokazal lézt do levé strany, taky mé nevyhranéné
ruce. Vadi mu preplnené prostory, je casto svetelné i zvukove pretizeny. Chlapec byl ¢asto
nemocny, obvykle zapal plic. ,, Pordd spal. Nyni nevime, co s nim dal. Nevi to ani poradna, je
tam velky propad. Chodil na logopedii, snazime se ho motoricky rozvijet, ale ma velké obsese.
Napriklad neustale néco svazuje, dava dohromady. Kdyz se mu do ruky dostane izolepa, je
schopny svazat a oblepit uplné vsechno. “

Problémy se ¢asto vyskytnou pii kontaktu s odborniky. ,, Pokud uz narazite na nékoho,
kdo tomu rozumdi, tak ale stejné pocitd jen se situact, kdy je v rodiné jedno dité s PAS. My mame

dve. Posilaji nas na riizna mista, davaji rady, nic z toho moc nefunguje. Jednou uz jsem se vazné

2 Dysfazie je naruseni kratkodobé verbalni paméti.
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rozcilila, protoze si v nécem i protirecili, nebo to prosté dle nich doma se dvouma détma s PAS
neslo udeélat a kiicela jsem na né, co po nas viastné chtéji! Teorie jsou vytvorené na jedno dite,
ale kdyz je jich vic? Nic nefunguje.“ Dodala, Ze si potfebné informace museji a vzdy museli

hledat hlavné sami. Pro rodinu je slozité¢ fungovat spole¢n¢, zazivat chvile pohody a klidu.
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2. Pribéhy divek s PAS

A. Tento pifibéh jsem zaradila na Gvod ztoho divodu, Ze piimo potvrzuje mdj
predpoklad o ptehlizeni PAS u divek a jejich $patné diagnostice. Divka, které je dnes 14 let,
byla fadné¢ diagnostikovand sPAS az po n&kolika letech v pééi psychologa, po
nékolikamési¢nim ¢ekéani na vysetieni a posudek od détského psychiatra (v Ceské republice je
jich velmi malo).

Divka cca ve dvou letech méla nékolik epileptickych zachvat, kdy se chvili 1 dusila, a
pravdépodobné byla posSkozena ¢ast mozku. Dalsi pomalejsi vyvoj byl davéan za vinu poskozeni
mozku po zachvatech. Pozd&ji se potvrdil snizeny intelekt divky, ¢imz se i vysvétloval
opozdény vyvoj a odbornici nevénovali pozornost dal§im atypickym projeviim v chovani
divky, na které rodina i matka upozoriiovala. Divka napiiklad dlouho nechodila a nemluvila.
Matka opakovan¢ zadala od riznych odbornikti dalsi vysvétleni ohledné vyvoje divky (ktery
srovnavala se svym star$im synem, jenz se vyvijel dle standardl), ale nikdo tomuto chovani
neptikladal dilezitost.

Diulezitym momentem uvédomeéni si byla situace, kdy po roce a ptil dochazeni do skolky
ji byla jednou vyzvednout a hol¢icka se ji zeptala, zda uz jsou domii. Vedle sedici chlapecek se
S podivem zeptal své maminky, kterd ho téz oblékala: ,,Jé, mami, ta holcicka umi mluvit? *

Matce tato poznamka vrtala hlavou, a nasledné se ve Skolce ptala, zda ucitelky slySely
jeji dceru mluvit. Piiznaly, Ze ne, ale Ze ji to nesdélily, protoZe se neptala. ,, Ze pry nechtély
Fikat, Ze néco neni v poradku. A potom ji nedaly do tridy predskoldki, a rekly mi, Ze je
minimalné dva roky opozdeéna! Copak to nevidély drive? Jak mé mohlo napadnout, Ze ve Skolce
nemluvi? “

S nastupem do zvlastni $koly divka vykazovala vétsi a vétsi nesrovnalosti v chovani,
byla ji nasazena psychofarmaka a prasky na uklidnéni. Divka zacala utikat z domu, nékolikrat
ji hledala Policie CR. Tyto utéky nebyly promyslené, utekla napiiklad v zimé z domu jen
v tilku. Pravdépodobné byla velmi rozrusena z domaciho prosttedi (rodice se rozvadéli kvuli
alkoholismu otce), a Gték byla jedina forma, kterou se dokazala vyporadavat se stresem. Divka
je podle slov matky fixovana na kocky (prozitek mékké srsti — neustale je mazli), fixovana na
rodinu, nespolecenska. Co se ty¢e mluveni, je zaseknuta na nékolika frazich, které se naucila,
a neustale je reprodukuje. Nerozumi socialnim situacim, ¢asto neptizptsobi silu hlasu situaci,

naptiklad velmi nahlas mluvi, nebo zacne jen tak Septat.
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Divka ma nové diagnostikovany druhy stupeit PAS?Y, aZ na naléhani matky, ,,a to mi to
doktor dal s nechuti, ze si jako vymejslim, ale ja potrebuju papir, abych mohla zZddat o prispévek
na péci.“ Nyni neni divod ji nadale medikovat (1éky na zklidnéni, jako piedtim), ale je nutné
hledat zptsoby, jak kompenzovat PAS v bézném zivoté. ,,Ale ona nikdy asi nebude samostatna

uplné, a to pak, az tady nebudu, to nevim, co s ni bude.*

B. Druhy p#ibéh mimo jiné vyznamné upozorfiuje na stereotypy vuci matkam. Divce je
nyni 12let. Prvotni diagndéza byla vyvojova dysfazie (naruseni kratkodobé verbalni paméti),
k diagnostice na podezieni PAS se divka dostala az s pfi¢inénim matky v pozd&jSim véku.
Jinakosti jsem si vsSimala odmalinka, ale resila jsem logopedii.*

Matka na v§echny symptomy nahliZzela optikou diagndzy vyvojové dysfazie: dcera byla
pomald, Uzkostliva, bez matky plakala, byla na ni fixovana do svych 5 let. ,,AZ po ndstupu do
prace, kde jsme méli klienty autisty, jsem zacala zkoumat PAS a zacala jsem nad tim premyslet,
ono to na ni sedelo, od tri let uz do péti nemluvila, méla vzkosti, kdyz nebyl rezim.*

Primarné bylo nestandardni, ze divka nemluvila, ,,od dvou let se to zacalo resit, taky zZe
byla hodné napojena na matku a uzkostliva, doktorka mi ale na diagnostiku nechtéla dat
Zadanku, rikala mi, Ze s ni mam jako matka vic mluvit a vic si s ni hrdt, zZe je to viastné jakoze
moje vina, ze jd jsem za to zodpovédna, Ze jsem ji to viastné zpiisobila.*

Diky naléhani matky $ly na diagnostiku v Brné&, na logopedické vySetteni (nyni je tam i
diagnostika autismu). Trvalo cely tyden, ,,ale neresili diagnostiku PAS, propadli jsme sitem,
delali jen diagnostiku logopedickych vad.” Spolu s dcerou tam jezdila asi 4 roky, vzdy 4 dny
zustaly, pak zkracovaly. Péci logopeda ale matka nehodnoti kladné: ,,Logopedicka péce byla
Spatnd, protoZe, no ten logoped s ni pracoval jako Ze je to opozdény vyvoj Feci, a ne Vyvojova
dysfazie, takze ji jen nutil do opakovani slov, ale vic ji nerozvijel.*

Ve skolce méla divka vice volnosti v tom, jak se chovat a projevovat, prostiedi bylo
vstiicn€j$i, navic matka kompenzovala spoustu potieb, ,,hodné jsem se vidy prizpusobovala,
S otcem nebyla vyladenost*. Ve skolce nebylo od ucitelek vysloveno, ze je s divkou néco jinak,
,kluci jsou draci, ale holky se stahnou, jsou v kouté, néco si tam cuchtaj, si malujou, vsichni si
Feknou, to je hodna holcicka.” Dle matky divka vykazuje typicky pasivné formalni typ, ,,oni ji
reknou, maluj si a bud’ hodna, a tak ona pocka, byla by schopna malovat cely den, jen proto,

Ze ji to rekli.*

2L PAS se nyni novéji misto na nizkofunké&ni a vysokofunkéni rozliSuje na 3 stupné dle zavaznosti, plnou podporu

S
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V prvni tfid¢é se zacalo ukazovat, Ze divka nezvladad zakladni socialni interakce. ,,Ve
Skole se to rozkrylo, prisly vetsi socidalni naroky, vsechny krouzky, to, Ze v kolektivu ma jiny
pohledy na véci. Ona vypada, Ze to jakztakz pujde, nikdy jiny ale nevidi, jaky ona mé z toho
prostredi strach, jak je presycena. Tim, ze je hodna a neumi o tom mluvit.* Kviili Gizkostlivosti
a presyceni z prostiedi, které¢ je nové, nevysvétlitelné a tim i velmi narocné, si divka nevytvarela
kamaradské vztahy, nereagovala na vrstevniky tak, jak ¢ekali. ,,On ale nikdo tu symptomatiku
nevideél, prosté to byla uzkostlivd ustrasena holcicka, ona si nerekla, Ze ji Vv tom prostiedi neni
dobre, to neumeéla.” S nastupem do Skoly se zhorSily uzkostné stavy, ,.zase pocuravani,
pokakavani, tak jsme jeste chodily do urologické poradny*, dcera byla velmi unavena ze $koly.
V kontaktu s odborniky ale byla matka casto oznafovana za hyperprotektivni a dcefiny
uzkostné stavy byly hodnoceny jako zrcadleni vlastnich tzkostnych stavii matky.

KdyZz matka zacala pracovat s klienty s PAS, vlivem rozhovord s kolegy zacala
premyslet, ze by dceru vzala na diagnostiku. ,,Diagnostika ji chrani pied naroky skoly, svéta.
Objednala jsem ji tam, protoze takhle musi porad nékomu néco dokazovat, ale neni z ¢eho brat.
S papirem si miizeme dovolit mit asistenta, zacit kompenzovat postizeni, které ma.*

Diagnostika potvrdila mat¢inu domnénku, u divky byl rozpoznany stiedné tézky stupeit
PAS. Pokud by ktomu ale sama nezavdala podnét, pravdépodobné by revize puvodni
diagnostiky nikdy neprobé¢hla. Divka je v pé¢i logopeda dodnes, téZ chodi do pedagogicko-
psychologické poradny a je v bézné péci 1ékaru. ,,Ziistala jsem bez podpory, bez pomoci. Pro
rodice déti s PAS toho tady zatim moc neni. Neméla jsem vlastne ani kapacitu, resit, kdo by mi
mohl pomoci. Na svoje potieby jsem nebyla naladénd, sluzeb nebylo moc.*

Po diagnostice se obéma vic ulevilo, systém je nyni vice schopny pomoci. Dokud byla
divka hodnocena prvotni diagnézou, tak byla jednoduse fec¢eno jen Spatné mluvicim ditétem.
,Odbornici to treba tusi, ale maji strach to rici. Ucitelka mi pak rekla, Ze si v§imla, Ze ona
moznd bude autistka. VSichni se najednou probudili, a Fikali, Ze ona je takova jina, Ze to védeli.
AleV papirech ma stredné tézkou poruchu, takze jsme zhruba v piilce, jakto, zZe si okoli nevsimlo
a nereklo neco diiv? Vsichni to vedeli a nikdo to nechtel vyslovit, pritom se nam mohlo ulevit
mnohem driv. Mohli jsme mit pomoc mnohem diiv. Jako kdyby autismus byla stejnd véc jako
rakovina.®

Nastal moment v rozhovoru, kdy mi matka sdélila, ze ma otazka v ni vyvolala pocit
viny. ,,Ono to znélo, jako kdybych néco zanedbala, kdy? se ptate na ty prvni piiznaky. Ze jsem
to jakoze prehlidla. Clovék se citi blbé, nenahlidne si to. Ja to brala, Ze to souvisi s tou dysfazii,

Jjak rekla doktorka.* TéZko si vzpominala, jaké prvni Symptomy pozorovala.
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,»Ja jsem si nikdy neuzZivala to materstvi, v takovym tom konvencnim stylu. Nemohlo se
jitdo kavarny, vadily ji ruchy, zména prostiedi. Hodné jsme chodily v lese, v piirode, méla rada
sviyj klid a pohodu, byla takova, ja bych rekla ze, ona méla opozdeny prvni Kroky az rok a piil,
Jjenze byla leZici hodny miminko, tak jsem to moc neresila.

Reakce okoli a rodiny na novou diagnézu PAS byly vice nez rozpacité. ,,0 to je to ted’
horsi, posledni dva tri roky, kdy rodiné rikam, Ze je to jinak. Berou to tak, Ze si diagnozu matka
vymyslela, aby omluvila sva selhdni. Ze holka je v poradku, jenom ja délam scény.* Okoli
vnim& dle slov matky divku jako hodnou, pfecitlivélou, pomalejsi. S otcem divky jsou
rozvedeni, v dobé diagnozy se od feseni zdravotniho stavu dcery distancoval ,,i"ekl, at jedu. To
bylo vse. On je bohuzel nyni ve vieku nové partnerky, kterd je terapeutka, a rekla mu, Ze je to
vymyslené, abych se ospravedlnila. On ale nikdy na ni nebyl vyladénej, neni na ni napojenej.
Ona ji vidéla taky jen parkrat. Rekla bych, Ze sam je v nécem na spektru. Neni schopny zvladat
veci ve spolecenskym svété, neni schopny navnimat, vidi véci cernobile.*

S jeho rodinou se nyni tolik jiz nestykaji, otec divky spi§ diagnozu pied ostatnimi taji.
,.Resi si jen svoje potieby, ne jeji. Nevnimd, Ze musi ty véci mit strukturované, prehledné, kdyz
se zhrouti a breci, tak je to citlivka, nebo zZe nechce (pritom je pretizend). Ona breci, i kdyz to
bylo pekné, ale silné, a skoncilo t0, nebo Ze ani nevi, proc breci. Jednou brecela 4 dny v Kuse,
hluboky plac, nedalo se rozklicovat, postupné mi to doslo, Ze ten tata ji emocné a socidalné
pretahl.*

Rodina z matciny strany téz diagndzu nepiijala, kdyz se o PAS mluvi, ignoruji to, snazi
se na ni vyvijet natlak, ,,snazi se ji vychovavat, aby byla normalni. Kdyz je u babicky a dedy,
tak je ji zakdzdano byt autentickd. Nemluvit o svém prozivani, které jsem ji tak téZce naucila,
zapomenout na svoje potreby a byt hodna holka.*

Rozhovor zakoncovala matka slovy, Ze jsou ,,samy dvé proti svétu.*

C. Tteti rozhovor se konal s 28letou Zenou s nediagnostikovanym PAS. Ve svych 20
letech byla ovsem diagnostikovana jako OCD??. Odmalicka se citila byt jina, mé&la rizné tiky,
nikdy pofadné nerozuméla vrstevnikim. V détstvi ale nebyla diagnostikovana kvili matce.
Matka mimotadné chovani a jeji nesnaze v kolektivech ignorovala, ,,délala, Ze je vsechno
Vv poradku, ale nebylo.* Toto chovani matky bylo zplisobené tim, ze starSi syn byl jednou na
naro¢né a rizikové operaci, a rodina zazivala mnoho stresu z nemocni¢niho prostfedi. Tento

zazitek v matce pravdépodobné vyvolal trauma a zatvrzeni vii¢i doktorim, pfestoze operace

22 Jedna se o obsedantn&-kompulzivni poruchu.
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probéhla dobie a syn je v pofadku. Nyni, pfestoze si sama uvédomuje, Ze splituje urcita kritéria
PAS, (jeji okoli ptimo tika, ze je typicka autistka), nechce na diagnostiku, protoze se jiz delsi
dobu ptipravuje na praci u Policie CR, kde by ji jakakoli pfiznana porucha znesnadnila pfijeti.

Po diagnostice OCD, kterou si sama zafidila, protoze chtéla védét, pro¢ ma obtize
v chovéni, dostala ptedepsané prasky, ale nikdy je nebrala. Na svoje détstvi vzpomina tak, ze
Casto zazivala pocit tizkosti a neklid, ktery vznikal tim, Ze nerozuméla svétu. Uklidiovala se
svymi malymi ritualy, napiiklad tfemi prsty piejizdéla po sténé a na konci st€ény musela v rohu
tuknout. Pamatuje se, jak doma méli v téch mistech obrousené zdi, vyryté brazdy a oklepané
kouty. M¢la problémy s tfidni ucitelkou, v rozhovoru tyto konflikty oznadila jako spoustéce
tikti. Béhem dospivani zazivala jist¢ hormonalni zmény, které neodpovidaly normé&. Dodnes ji
pretrvava hormondalni nerovnovaha.

Béla se chodit do Skoly, neucastnila se spoleCenskych akci, netravila volny cas
s vrstevniky. Mé&la neustaly pocit, Ze ji lidé nemaji radi. Tento pocit s ni zustava dodnes. Svym
zpusobem je to do jisté miry validni pocit, protoZze svym zdjmem o hloubku a detail na lidi
okolo pusobi jako ,, chytracka, co déla ramena“. Ptitom se chce jen podélit o své védomosti,
ovSem jiz neumi informace podat ve spravné formé.

Rozhovor koncil slovy, Ze sice vnim4, Ze je na spektru, ale uz to nechce fesit.

D. Tento piibéh popisuje sedmiletou divku, ktera zatim neni diagnostikovana, ale
vykazuje chovani na spektru, matka si mysli, ze se jedna o Aspergeriv syndrom. Matka velmi
siln€¢ vnimala nepochopeni ze strany pedagogickych pracovniki, ktefi na mimotadné projevy
ditéte reagovali jako na nevychovanost a rozmazlenost.

Na prvotni symptomy si matka nemohla pln¢ pfesné vzpomenout: ,, Prvotni? No,
spoustu veci si prosté uvédomite az zpétne. ** DivKa je velmi chytra (,,vona je chytra jak opice®),
dle matky jiz v osmi mésicich dokazala pokyvem hlavy reagovat na ano, ¢i ne. Velmi nejasné
ovSem vnima hranice svého t¢la, ma snizeny prah bolesti a reakci na vnéjsi podnéty (zima,
teplo) 1 na podnéty vnitini (hlad). Neobvyklé chovani matka pozorovala jiz od jednoho roku
divky: ,, Kolem roku prestala jist jablko a bandan. Nechtéla vithbec jist maso. V roce a puil prestala
Jist to, co videéla, ze ji pravidelné bracha, protoze v tom nemiize byt dobra. Necitila télo, do Sesti
let necitila zZizen, hlad, zimu, teplo. Kdyz ji byly necely dva roky, tak si zlomila klicni kost, a
neinformovala mé o tom. Zjistili jsme to az pozdéji, ze tam byl videét ten srust kosti. *

Ptala jsem se podrobnéji na pocity chladu, jak je mozné, Ze nevnima podnéty? ,, Neciti
zimu. Nesnese dva dlouhé rukavy na sobé. Jenze ona ten chlad fakt neciti, nema fialovou pusu,

neklepe se. Mozek to nevyhodnocuje jako zima. NemuzZeme ji Fikat, at’ se ustroji, ze ji pak bude
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zima, protoze to nenastane, zima ji nebude. “ Matka uvadéla, ze se snazi ,, doinstalovdvat ten
hlad*, ale jidlo ma spojené s extrémni ritualizaci, vybira si jidlo podle Cichu. ,, Ted’ uz je
schopna jidlo i ochutnat, v sedmi letech dobry, bylo to horsi driv, no.

Nejen tato specifika v jidle ucitelky ve Skolce reflektovaly jako nevychovanost a
rozmazlenost ditéte: ,, Aspice se potrebuji maskovat, skolka pro ni byla horsi. Uvédomovala si,
Jjak se ma chovat, ona je chytrd, ale nevédéla, jak na to, prikazy seshora ji nedavaly smysl. Mali
aspici jdou proti sobé. Ve tridé i nebylo dobre, byla pod tlakem, kdyz jsem si ji prisia
vyzvednout, tak to dite do mé kopalo, flusalo na me, byla tam verbalni a fyzicka agrese.
Maminky a ostatni déti na nas koukaly, bylo to neprijemné. “

Matka toto chovani reflektuje jako div¢inu potiebu se vyrovnat s Gzkosti, kterou ji
zpusobovalo prostiedi: ,,Ona se v bezpeci takhle zkratovala, jak zazivala cely den narocny
prostredi. My to mame Ctyri minuty domii, ale nakonec jsem jezdila autem, protoze tyto zachvaty
zkratovani trvaly klidné 40 minut. Chvili po mé kiicela, potom sla do pldce, proZila si nékolik
emocnich vin, nez to shodila. Ja ji vidim jinak, nechala jsem to dojet, rozumim, Ze ten cas
potiebuje. A ty ucitelky na mé koukaj, Ze ji mam serezat, a jit domii.

Nadéle poukazovala na nedostatky systému a nekompetentni osoby v ném: ,, Systém
neni pripraveny na tyhle déti, napriklad ve Skolce potiebovala ciirat, ale vSechny déti uz byly,
takze ji ucitelky rekly, at’ si jde lehnout. Ona se potom pociirala, a totalné si zablokovala celou
situaci. Snazila jsem se pro ni chodit po obéde, ale ne vzdy to vyslo. Kdyz ne, tak se tam vétsinou
pak zase pocurala. “

Matka méa pro svou dceru pochopeni, neustidle ale dle svych slov nardZzi na
nekompetentni osoby na ruznych pozicich, které by se mély o dité s PAS starat s respektem a
nabidnout jim pomoc. To se ovSem dle matky nedé€je. ,, Ona se snazi vSem zavdeécit, jde za své
hranice moznosti a schopnosti, ale oni to nedokdzou poznat. Ja zatim tu diagnozu nepotiebuju,
az zacne selhdvat ve Skolnim prostiedi, tak to zacnu resit. Nyni md za sebou prvni tiidu v malé
Skole, bez asistentky. Mame v papirech od doktora napsané suspekini ADHD, méla jit na
kontrolu, ale kwiili coroné byla zrusena. Dalsi nam nenabidli.

Nadhled do situaci ji pfinasi jeji vlastni zkuSenost s jinakosti, samu sebe téZ hodnoti
jako ¢loveka, ktery je na spektru: ,,Jd jsem taky vymlaceny a potlaceny aspik, potom si to lécite

ve 40ti, kdyz jste neméli to Stésti na dobry lidi.

E. Tento piib¢h priblizuje ptibéh divky, ktera jesté¢ nema jasnou diagnozu, ale vykazuje
symptomy PAS. Jedné se o sedmiletou divku, kterd se neprojevuje agresivné, ale spis tak, ze

neumi vhodné reagovat v socidlnich situacich. ,,Vypadalo to, Ze je zdravd, hodné jsme
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Satkovali, abych méla volné ruce, méla jsem dalsi déti. Ona byla hodné pritulna, ale potom,
kdyz zacala lézt, byla hodné divokd. *“ Divokost znamena dle matky to, Ze je neposedna jakoby
zrychlena, a ma silné fixace na specifické véci a ¢innosti. ,, Yoda a barvy a sténa. Neodtrhnu ji
od toho, je velmi zazrana do aktivit, které se tykaji vody a barev. Je hodné vytvarnd, ma sviij
svet, nekdy nereaguje. Na druhou stranu je velmi verbalni, vymysli si, i zalZe, ale neni to
naschval, aby treba néco nepriznala, ona to tak prosté vidi. Je hlucna, tékava, vzdycky, kdyz se
to nejmin hodi. “

Kontakt s odborniky byl spise kladny, ale nemohou se shodnout na diagndze. ,, Doted’
ma ve zprave, ze se vlastné nevi, co ona ma. Ale nebudeme resit PAS, i kdyz tam ty rysy jsou,
zatim to ani resit nechceme. “ Problémem je opét $kola, kterd chovani divky hodnoti jako
vychovny problém. ,, Rikaji mi, Ze musime mit jiny systém, Ze na ni musim byt tvrdsi, Ze musi

mit hranice. Diagnostika deti se nebere vitbec v potaz. Jako kdybych si to vymyslela.
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INTERPRETACE DAT

1. Prvotni priznaky

Zde predkladam srovnani prvotnich piiznakt 11 déti s PAS a toho, jak byly rozpoznavany.

U déti se prvotni ptiznaky PAS daly rozpoznat primérné kolem dvou let véku. Pouze
chlapec E byl pro matku jasné Citelny jiz brzy po porodu. Jako zasadni faktor se objevoval ve
vSech rozhovorech tézko uchopitelny pojem ,,rodi¢ovska intuice. Rodice, tedy matky, pocitové
vnimaly jinakost a nepfizpusobivost ditéte, ovSem v kontaktu s odborniky nedokazaly popsat
vnimané problémy. Tim, ze vypovédi o ditéti nemély konkrétni charakter, nebyla intuice matek
a jejich vypovédi brany odborniky vazné a cely proces cesty k diagndze se prodlouzil.

Naptiklad druhy pfibeh chlapce s PAS ilustruje, Ze chlapec byl diagnostikovan pozdéji,
protoze se nechoval jako typicky autista nebo typicky kluk: nezlobil, ale brecel: ,,Kdyby zlobil,
vSimnu si driv, nezlobil, a méla jsem doma dalsi dvé maly deéti.”“ A Uplné€ to stejné se
vyskytovalo u divek, napiiklad pfibéh divky s PAS v této praci uvedené jako B. Diagnostika
probihala az ve chvili, kdy divka nezvladala néroky Skolni dochdzky spojené se socializaci (to
jiz divece bylo 6 let!). Sama matka uvedla, ze ,,on ale nikdo tu symptomatiku nevidel, prosté to
byla uzkostliva ustrasena holcicka, ona sinerekla, Ze ji v tom prostiedi neni dobre, to neumeéla.*

V ptipad¢ chlapce C se velmi jasné ukazal stereotyp spojeny s tim, ze chlapecci jsou ve
spole¢nosti oznacovani za pomalejsi oproti divkam svého véku. V kontaktu s odborniky matka
na sve pozorovani nestandardniho chovani chlapce slySela pouze: ,,on je pomalej, protoze je
kluk*“. To stejné sdélila 1 doktorka matce chlapce B: ,, doktorka rikala, Ze se kluk rozmluvi*.

Matky déti (a pravdépodobné i otcové, ale neméla jsem Zadného informanta) zazivaji
mnoho neporozuméni, vysméchu az urazek. Casto se v zaéatku mohly spolehnout jen na svou
intuici, kterd je vedla. Rodi¢, nejvice matka jako hlavni pecovatel, vi vic a Iépe o svém ditéti

nez odbornik, ktery ho pozoruje par minut a vynasi soudy.

2. Diuvody pozdni nebo obtizné diagndzy

Zde popisu dalsi faktory, které uz s genderem souviset nemusi, a piesto maji vyznamny vliv na
pribéh diagnostiky a ziskani ¢i neziskani diagndézy. Jednd se primdrné o velkou
neinformovanost odbornikt, ptehlizeni symptomt a opozdéné reagovani na varovné signaly od

déti a jejich rodicu.
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Dale vSechny informantky zminovaly nedostatky systémového piistupu. Chybi
odbornici, chybi sluzby, chybi informace. Zasadni roli pfi integraci déti hraji Skolské zatizeni
— matefské Skoly a zakladni Skoly. Ty mnohokrat selhaly. V rozhovoru o chlapcich D a E se
ukazal i1 systémovy piistup proti zajmu ditéte, ,, ani poradna neni schopna néco zaridit, kdyz
Skola prosté to dite nechce. “ Stejné tak 1 ptiklad chlapce B ukdazal, Ze ani pfedskolni vychova
neni jednoducha, rodice déti si v matetské Skole sté¢zovali na ,,divné dite*.

Mimotadnym milnikem pro mé bylo zjisténi, ze déti chodi na pravidelnou kontrolu v 1,5
letech a poté az ve 3! Pfitom vétSina symptomi se zacala projevovat az kolem dvou let, je tam
tedy minimaln¢ rok mezera.

A pfestoze zde nyni dle slov rodict déti s PAS, jiz n¢kolik edukovanych a empatickych
odbornikt mame, dostat se k nim neni jednoduché, protoze je velky pretlak a téz se musi dlouho
cekat. VEtsi profesionalita se zatim v ,,normalnich zakladnich a stfednich Skolach od uciteli
neda ocekavat, naopak rozhovory ukazaly na zisadni nedostatky Skol a jejich personalu
v pistupu k détem s PAS, kdy samotné dité¢ ale nemusi nutné pattit do Skoly specialni, ,,pouze*
staci dostat zakonnym zavazklim k podpirnym pedagogickym sluzbam.

Nejen rodice déti s PAS, ale i rizné neziskové organizace se snazi o vétsi osvétu mezi
Sirokou verejnosti, ale t€Z mezi odborniky (pediatii, ucitelé, psychologové). 1 pies velkou a
nednavnou snahu mnoha lidi na mnoha drovnich zde péce o lidi s PAS neni ani zdaleka na
takové trovni, jaké je ji zde potieba.

Neziskani diagnozy nebo jina diagndza dale souvisi se stereotypizaci PAS. V n¢kterych
ptipadech si ji ¢ast piibuznych nepieje, ptipadné informantky jiz tusi, Ze jejich dit€¢ ma PAS,
ale jind diagnoza dava ditcti anebo 1 jim jistou nadéji (naptiklad vyvojova dysfazie) nebo
informantce nezabrariuje v ziskani préace.

Opozdéna a spravna oficialni diagn6za se v neposledni fad¢ téZ finalizuje v momentg,
kdy je institucionalné potieba. Pofizuje se napt. v momenté vstupu do Skolky/ skoly, kdy je
potieba pozadat o kompenzacni podporu pro dite, anebo v ptipad¢, kdy rodice prestavaji zvladat
mimotadné naroky spojené s vychovou ditéte s PAS a pottebuji ptispévek na péci. V tomto
ptipad¢ informantky tusily, co ditéti je, s tim, ze ,,papir* potidily, kdyz byl potieba. Ne vzdy se
jim to v8ak podafilo bez ,,boje“ s odborniky, jak uvidime v nasledujici kapitole. Ziskat diagnézu
vyzaduje ur€ity socialni, kulturni a nékdy i ekonomicky kapital rodi¢ut — jednd se o
,energeticky narocny proces, ktery vyzaduje ¢as, dojizdéni, hledani vhodnych odbornikti a
komunikaci s nimi. Pfedstavme si podobné obtize napiiklad pfi diagnostikovani cukrovky ¢i
alergii. V takovych ptipadech si odbornici nemohou dovolit udélat chybu, v ptipadé déti s PAS

se jich ovSem d¢je tristné mnoho.
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3. Boj o diagnézu aneb samy proti svétu

Jak nazev podkapitolky napovida, o diagnézu déti museli rodice az ptili$ ¢asto a az ptili§ mnoho
bojovat s odborniky, v jejichz kompetenci je umoznit piistup k vhodné péc¢i. V mnoha
ptipadech to byl proces neuvétitelné dlouholety, béh na dlouhou trat’. V nékolika ptipadech se
odbornici museli i obejit, a bylo tieba hledat jiné, vice chapajici. V rodinach, které tvoii matka
a dité, se vzdy musela postarat matka, ktera ztstala na cely boj vétS§inou sama. V rodinéch, kde
je otec ptitomen, zZ rozhovori vyplynulo, Ze otec byl vyznamnym podporovatelem. I tak ale
primarnim pecovatelem zlstadvaji matky a veskera tiha tohoto bfemene zlistava hlavné na jejich
bedrech.

V rozhovorech je patrné obrovské nasazeni zen a matek, které se musely postavit za své
dit¢ a vybojovat mu Sanci na lepsi zivot. Nebyt matek a jejich i n¢kolika let snazeni,
k diagnostice by v nékterych piipadech ani nedoSlo. Piibéhy, kde matky popisuji sviij boj
s institucemi, odborniky, a mnohdy i otci déti a dalSimi pfibuznymi, jsou ptibéhy malych
vitézstvi. Kolik takovych déti je jesté nediagnostikovanych? Kolik jich je pouze tlumeno léky,
aby ,,nezlobily*, protoze takovy pfistup je pohodIné&jsi? Matky déti pecuji o své potomky casto
za cenu upozadéni, ¢i ignorovani vlastnich potieb. Nemaji ale na vybér, systém nefunguje tak,

jak by mél.

4. Reakce na diagno6zu a pocity viny

Na zéaklad¢ analyzy rozhovort si dovolim konstatovat, ze u mnoha déti s PAS se pred a béhem
diagnostiky poukazovalo na selhavani matek v jejich roli, které svou pééi a vychovou mély byt
zodpovédné za mimotadné chovani déti. Neurotické projevy divek i chlapci s PAS jsou
bohuzel v mnoha ptipadech stale nahlizené jako zrcadleni nevyieSenych emoci jejich matek.
V kontaktu s odborniky se naptiklad objevila nalepka ,hyperprotektivni matka“. Rodice,
hlavné tedy matky, které se vyzkumu ucastnily, se mnohdy velmi dlouho snaZzily odborniky
presveédcit o svém spravném nahledu na dité. Nékdy to zachéazi az tak daleko, ze sice rodice
sleduji od prvni chvile, ze dit€ je jiné, ale nikdo jim nic nefekne. OvSem plati, Ze ¢im déle se
1 prijeti diagndzy Sirokou rodinou a vetejnosti, jak vyplynulo z rozhovora.

Jedna z informantek byla neptimo konfrontovana détskou doktorkou tim, Zze ona je

vinna za neverbalnost dcery: ,,Ona nemluvi? Tak vy selhdvéte jako matka.*
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Dle slov jiné informantky: ,,ty tam sedis, uplné vyrizend, a ona ti tam ta psycholozka
Fekne, jak to vsichni rodice maji tézké. Ze se vsichni citi unaveni. Ale my nejsme vsichni a prosté
to nemame stejny. Neni to o tom predbihat se, kdo je na tom hir, ale ja nikde neslysim souznéni,
zakladni lidsky pochopeni.

Ve spole€nosti se jiz mluvi o zranitelnosti peCovatelil, potazmo pecovatelek, ziistava
ovSem pouze u slov. Mnoho matek zije doted” s pocity viny, ze néco zanedbaly, nevsimly si,
pfitom vina rozhodné neni na jejich stran€, ba naopak, nebyt jich, dit¢ je mozné dodnes bez
diagndzy a kompenzaci, které potiebuje pro naplnéni svych potieb. Matky déti s PAS kromé
pocitll viny zazivaji mnoho nepochopeni ze strany spole¢nosti, ptibuznych, instituci, i ze strany
matek ,,normalnich® déti. V ptipadé¢ nestandardniho chovani maji byt podle ostatnich
,prisnéjsi* a duslednéji uplatinovat standardni vychovné metody. Informantky se svétovaly
s tim, Ze jim chybi ¢as pro sebe, zazitky spojené s matefstvim jako moznost jit s kamaradkami
si popovidat do kavarny, nebo moznost a nabidka podptrné psychoterapie.

Témata, kterd se oteviela béhem mého vyzkumu, a kterd ¢ekaji na hlubsi prozkoumani,
jsou nasledujici: Dostava se adekvatni odborné pomoci a péce divkam s PAS a jejich rodi¢tm?
Jak vibec vypada div¢i forma PAS? Je tieba ji prozkoumat, popsat a zacit vymyslet

diagnostické a kompenzacni postupy.
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ZAVER

V diplomové praci jsem na zakladné provedené analyzy dat potvrdila vliv genderovych
stereotypt na diagnostiku, kdy se Castéji diagnostikuji déti, které odpovidaji pivodnimu
diagnostickému stereotypu agresivniho chlapce. Béhem vyzkumu u divek s PAS se potvrdila
ma domnénka, Ze ¢asto maji rozpoznanou jinou diagnoézu, zatimco ale vykazuji symptomy
PAS. Je stale pritomna dezinterpretace diagnoz a ovlivnéni genderovymi stereotypy (tzn. Ze
PAS je odborniky stile chapana vice jako chlapecka porucha). Zeny, od divéich let az po ty
nejstarsi z dam, stale unikaji radarim vhodné a dobré diagnozy, obvykle napasované do svéta,
kam rozhodné nepatii. JiZ jsem zminovala obvykle mylné stanovené diagndzy zaménované za
PAS: neurézy, schizofrenie, obsedantné-kompulzivni porucha, Gzkostné poruchy a socialni
fobie. Toto jsou diagn0zy pro zeny, které zistaly za hranici, které maji potize porozumét
prostedi, spole¢nosti, vztahlim a tak podobné (Simone 2011: 9).

Béhem rozhovora se dvé matky téz charakterizovaly jako osoby na spektru: jedna ma
nov¢ diagnostikovany PAS, druhd o sob¢ fikd, ze ma Aspergertiv syndrom, diagnostikou ov§em
svou domnénku potvrdit nechce. O rozpoznani PAS az u druhé generace Zen a jejich propadnuti
diagnostickym sitem vlivem genderovych stereotypt psala napiiklad Rudy Simone. Sama
autorka uvadi, Ze byla diagnostikovana az poté, co byla diagnostikovana jeji dcera. V dobé
jejiho vlastniho mladi byla diagn6za PAS u divek malo znama (ibidem).

U chlapci mohou byt t€Z pozd¢€ji diagnostikovani ti, ktefi jsou spiSe uzkostlivi a
,bezproblémovi®“. Také je velmi zajimavé, ze se nelze divat jen na genderové stereotypy
v diagnostice, které jsou sméfované vucéi détem s PAS, ale také jak jsou do diagnostiky
zaplétany genderové stereotypy vici matkdm. Chovani a opozdény vyvoj déti je pficitan jejich
emoc¢ni nevyrovnanosti ¢1 vychovné nedtslednosti. I v piipadé litostivych, izkostnych chlapct
(nejen divek) jsou matky vinény za to, jak se dité projevuje. Predstavme si, ze by k doktorovi
s ditétem $el otec ditéte a doktor by mu sdélil, ze za citlivosti chlapce stoji nedtisledna vychova
otce. Otec by mozna takové obvinéni nepfipustil a dozadoval by se adekvatni diagn6zy. Ovsem
matky se ve spolecnosti potykaji s vétSimi ndroky spojenymi s péci a vychovou déti, tudiz
nékteré vytky odbornikll si mohou brat vice osobné a nasledné 1 trpét pfevzatymi pocity viny.

Vliv genderovych stereotypt se v rozhovorech objevoval, zaznamenala jsem nejen u
odbornikd, ale 1 u rodi¢ii a dalSich rodinnych piisluSnikii stereotypy o feminité¢ a maskulinité.
Tyto stereotypni nahledy na odli$né projevy chovani chlapcti a divek jsou piitomné v rodinéch,

stejné jako v ordinacich doktorti nebo v pedagogickych zafizenich. A néktefi pfibuzni, ¢i i
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otcové nekterych déti s PAS, jak se ukazalo v rozhovorech, se mozna vlivem genderovych nebo
jinych stereotypu necht&ji s diagndzou srovnat dodnes.

V jednu chvili jsem byla pii sbéru dat (po piepisu rozhovord) zcela zahlcena
je chybéjici podplrny systém pro vSechny rodice déti s PAS — pro divky stejné jako pro chlapce,
anajednou mi soustfedéni se na genderové rozdily pfipadalo irelevantni. Po peclivych tivahéch,
konzultacich a vyhodnoceni dat jsem ale jasné dokézala pojmenovat dvé zadsadni témata, ktera
se navzajem nevylucuji: je potieba podpoftit péci o vSechny déti s PAS, a zaroven trvat na tom,
aby se zlepsily diagnostické postupy v pifipad¢ divek s PAS tak, aby nedochazelo
k nerozpoznani PAS a jejich $patnému, ¢i zadnému diagnostikovani.

Vyzkum ukazal i dal$i pfitomny stereotyp, a to stereotyp diagnosticky. Diagnosticky
stereotyp PAS je agresivni chlapecek, ktery nekomunikuje. Spolecnost tedy nejvice reflektuje
negativni aktivni chovani, které je potieba podchytit a napravit, ale chovani neutralni ¢i pasivni
negativni (Uzkosti, obsese) nechava vice nepovSimnuto. Zkratka zlobeni poruSuje normu, ale
uzkosti a dalsi projevy chovani ne. Chlapci, ktefi jsou uzkostlivi, plaétivi a s logopedickou
vadou, téz spiSe propadnou diagnostickym sitem (stejné¢ jako neagresivni divky) nez chlapecci,
kteti se v ramci symptomatiky PAS projevuji agresivné. Stejné tak u vétSiny divek, pokud byly
tiché a uzkostné, byly diagnostikovany pozdéji, zcela nediagnostikovany nebo diagnostikovany
chybné. Agrese pfitahuje pozornost spole¢nosti moznd 1 proto, Ze je vice nepfijatelnd a

viditelna.

1. Zapomenuti lide

Kromé vysledovani vlivu genderovych stereotypt jsem rozhovory zjistila, nakolik jsou lidé
S PAS a jejich rodi¢e, potazmo rodiny, vy¢lenény z normalniho svéta. Nebojim se napsat, ze
Zit mimo, na okraji, bez naroku na plnohodnotny Zivot.

Matky déti s PAS mluvily o pocitech beznadéje, o tom, jak byl proces diagnostiky a
kontakt s lidmi ponizujici a nazory odbornikid nékdy az ptimo Gito¢né a obvinujici. Z rozhovort
bylo téZ patrné, a velmi zaraZejici, ze v Ceské republice neexistuje efektivni péée o
rodi¢e/peCovatele déti s PAS. A i kdyZ si sami zafidi psychologickou pomoc, jsou nazirdni

optikou ostatnich rodici, ktefi to maji preci také tezkeé.
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Mnohdy museli rodi¢e o spravnou diagnézu doslova bojovat, ¢asto 1 n€kolik mésict.
Pokud by nebyli aktivni, k diagnéze by ani nedoslo. Tento boj s odborniky a mnohdy i
rodinnymi pfislusniky (napf. otcové, prarodie) vyzaduje Casto velky socidlni, kulturni a
ekonomicky kapital. Je zcela patrnd zasadni role rodi¢d, potazmo matek, v diagnézach a
procesu diagnostikovani.

Diagnostika PAS u déti (a pomér 1:5) neni jen a pouze genderovy problém, hraje zde
roli vice faktoru. Téz je velmi zajimavé, Ze se nelze divat jen na genderové stereotypy
v diagnostice, které jsou sméfované viuci détem s PAS, ale také na to, jak jsou do diagnostiky
zaplétany genderové stereotypy vici matkam (i v ptipadé¢ litostivych, uzkostnych chlapci,
nejen divek). Matky, se kterymi jsem vedla rozhovory, byly ¢asto vinény za to, jak se dité chova

a byla jim za to pfipisovana zodpovédnost.

2. Diagnoza, znacka konecna (?)

Diagnostikt je v Ceské republice mélo, proces &asto trva velmi dlouho a matky déti s PAS
reflektovaly, Ze po delsi dobé ¢loveék ztraci odvahu. Vsechny informantky uvedly, Ze ptijeti
diagnozy bylo vzdy od okoli rozpacité, pokud byla viibec ptijata. Setkavaly se s tim, Ze jim poté
lidé z okoli mé&li tendence sdélovat ,,no, my jsme si fikali, ze to s ni/nim je takovy jiny, Ze on/ona
je takovy/a divny/a.*

U mnoha piibehu v této praci byl popsan slozity skoro az boj s odborniky o diagnozu u
ditéte, aby byly rozpoznany specialni potieby a rodic¢e se dle nich mohli zatidit. Dalo by se
predpokladat, ze ziskdnim diagnozy jiz tiha na pecovatelich tolik lezet nebude, ale opak je
pravdou. Diagndza s sebou piinasi dalsi obtize a nové vyzvy, které stoji pecovatele i posledni

zbytky sil.

47



ZDROJE

APLA Praha a kolektiv autort. 2012. Nedavejte do hrobu motyla zivého. Pribéehy lidi
s autismem. Praha: APLA Praha.

APLA Jizni Cechy 2007. Co je autismus. Dostupné z: https://aplajc.cz/autismus [24. 1. 2021]

APA 2021. Autism spectrum disorder. Available at: https://www.apa.org/topics/autism/ [24.
11.2021]

Asperger, H. 1956. Heilpadagogik: Einfiihrung in die Psychopathologie des Kindes fiir Arzte,
Lehrer, Psychologen, Richter und Firsorgerinnen. Wien: Springer.

A. S. Reber 1985. The Penguin Dictionary of Psychology, in Gross R., R. Mcllveen 1998.
Social Psychology, 12. London: Hodder and Stoutghton.

Barlow, H. D. (ed.) 2011. The Oxford Handbook of Clinical Psychology, Oxford: Oxford

University Press.

Beranova, S., M. Hrdli¢ka 2012. Casna diagnostika a screening détského autismu,

Ceskoslovenskad psychologie 56: 167-177.
Bird E. Ch., P. P. Rieker 2008. Gender and Health. The Effects of Constrained Choices and

Social Policies. Cambridge: Cambridge University Press.

Déti uplnku 2021. Dokumentarni film Déti uplnku. Dostupne z:
https://www.detiuplnku.cz/cs/home/film/ [24. 1. 2021]

Frith, U. (ed.) 1991. Autism and Asperger syndrome. Cambridge: Cambridge University

Press.

Geisler, M. 2016. Autismus jako spolecenskovédni téma, Historicka sociologie 1: 95-110.

Hoek H.W., D. van Hoeken 2003. Review of the prealence and incidence of eating disorders,
Int J Eat Disord 34:383-396. Available at: https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/14566926/ [24.
11. 2021]

Hrdli¢ka V., V. Komarek 2004. Détsky autismus. Prehled soucasnych poznatkii. Praha: Portal.

48


https://aplajc.cz/autismus
https://www.apa.org/topics/autism/
https://www.detiuplnku.cz/cs/home/film/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/14566926/

Jackson, G. 2019. Pain and Prejudice. Crows Nest: Allen & Unwin Publishers.

Jirdkov4, J. 2014. Autismus. Dostupné z: https://www.alfabet.cz/vyvojova-vada-u-ditete/typy-
zdravotniho-postizeni/autismus/ [20. 1. 2020]

Kiesadlo HK 2021. Informace o PAS. Dostupné z: https://www.kresadlohk.cz/o-nas-
2/informace-o-pas/ [23. 1. 2021]

Moscovici, S. 1961, 1976. Social Representations: Explorations in Social Psychology, in
Gross R., R. Mcllveen 1998. Social Psychology, 12. London: Hodder and Stoutghton.

National Autistic Society 2019. Are men more likely to be autistic then women? An overview
of diagnosis rates, Gender and autism. Available at: https://www.autism.org.uk/about/what-
is/gender.aspx [18. 1. 2020]

NAUTIS 2021. Autismus. Dostupné z: https://nautis.cz/cz/autismus, [23. 1. 2021]

Navot, N. 2019, in Svobodova, E. 2019. Autismus u divek miiZze vypadat jinak. Proto jsou

Casto $patné diagnostikované. Radio Wawe. Dostupné z: https://wave.rozhlas.cz/autismus-u-

divek-muze-vypadat-jinak-proto-jsou-casto-spatne-diagnostikovane-8029693 [8. 1. 2020]

Preuschoff, G. 2007. Vychova divek. Praha: Portal.

Raboch, J., M. Hrdlicka (eds.) 2015. Diagnosticky a statisticky manual dusevnich poruch.
Praha: Portal.

Silberman, S. 2015. Zapomenuta historie autismu. TED Talks. Dostupné z:

https://www.ted.com/talks/steve silberman the forgotten history of autism/transcript?lanqu

age=cs [8. 1. 2020]

Simone, R. 2011. Aspergirls. London: Jessica Kingsley Publishers.

Svobodova, E. 2019. Autismus u divek miize vypadat jinak. Proto jsou Casto Spatné

diagnostikované. Radio Wawe. Dostupné z: https://wave.rozhlas.cz/autismus-u-divek-muze-

vypadat-jinak-proto-jsou-casto-spatne-diagnostikovane-8029693 [8. 1. 2020]

49


https://www.kresadlohk.cz/o-nas-2/informace-o-pas/
https://www.kresadlohk.cz/o-nas-2/informace-o-pas/
https://nautis.cz/cz/autismus
https://wave.rozhlas.cz/autismus-u-divek-muze-vypadat-jinak-proto-jsou-casto-spatne-diagnostikovane-8029693
https://wave.rozhlas.cz/autismus-u-divek-muze-vypadat-jinak-proto-jsou-casto-spatne-diagnostikovane-8029693
https://www.ted.com/talks/steve_silberman_the_forgotten_history_of_autism/transcript?language=cs
https://www.ted.com/talks/steve_silberman_the_forgotten_history_of_autism/transcript?language=cs
https://wave.rozhlas.cz/autismus-u-divek-muze-vypadat-jinak-proto-jsou-casto-spatne-diagnostikovane-8029693
https://wave.rozhlas.cz/autismus-u-divek-muze-vypadat-jinak-proto-jsou-casto-spatne-diagnostikovane-8029693

Thorova, K. 2006. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal.
Véagnerova, M. 2005. Vyvojovd psychologie I. Détstvi a dospivani. Praha: Karolinum.

WHO Geneva 2016. Mezindrodni statisticka klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich
problémii. Praha: UZIS.

WHO 2021. International Classification of Diseases 11th Revision. Available at:
https://icd.who.int/en [24. 1. 2021]

Wing, L. 1993. The Definition and Prevalence of Autism: Review, European Child and
Adolescent Psychiatry 2: 61-74. Available at: http://www.mugsy.org/wing.htm [28. 11. 2021]

Wright, J. 2017. The Real Reasons Autism Rates Are Up in the U.S., Spectrum. Available at:

https://www.scientificamerican.com/article/the-real-reasons-autism-rates-are-up-in-the-u-s/
[3. 4.2021]

50


https://icd.who.int/en
http://www.mugsy.org/wing.htm
https://www.scientificamerican.com/article/the-real-reasons-autism-rates-are-up-in-the-u-s/

	1.  Klasifikace
	2. Terminologie a proměna paradigmat
	3. Rozdílné narace
	1. Genderové stereotypy a PAS
	1. Výběr vzorku
	2. Průběh výzkumu
	3. Zpracování a analýza dat
	1. Příběhy chlapců s PAS
	2. Příběhy dívek s PAS
	1.  Prvotní příznaky
	2.  Důvody pozdní nebo obtížné diagnózy
	3. Boj o diagnózu aneb samy proti světu
	4. Reakce na diagnózu a pocity viny
	1.  Zapomenutí lidé
	2.  Diagnóza, značka konečná (?)

