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1 UVOD

Ziji mezi nami lidé, ktefi maji obtize v komunikaci verbalni ba dokonce
neverbalni. Nezvladaji ndhlé¢ zmény, urcitd ocekdvani jejich vykonnosti a diraz na
rychlost v nich vyvolava strach a frustraci, jez se projevuje napiiklad agresi vici
sob¢ nebo okoli. Ne, ze by nechtéli byt soucasti takového svéta, ale jejich télo a
mysl jim to nedovoluje, Casto se ocitaji v komplikovanych situacich pii styku s
okolnim svétem. Takovou zitou zkuSenost ma clovék narozeny s poruchou
autistického spektra (PAS). Projevy autismem postizené¢ho ¢loveka jsou vnimany
jako urcity odklon od normality. Nejedna se nutné o védomé reflektovani stigmatu,
jako tomu miize byt napiiklad u lidi s télesnym postizenim. Casto ani nedokazeme
fict, co je pti¢inou nebo divodem této odlisnosti, ale piesto jsme si jisti, ze takovy

Clovek ,,nezapada® do pomyslnych puzzli spolecnosti.

Podle Fernanda Delignyho (2015) na autismu neni pozoruhodné jen to, jak se
ustanovuje na praseciku psychologie a psychiatrie, ale také vztah autistl
s nejbliz§im okolim. Vysledkem je ustavovani skutecnosti (co je realné) na zékladé
dvou reziml viditelnosti: nasim, ktery ndm umoziiuje vidét jen to, co umime
pojmenovat a jejich, ktery reaguje na znaky, referencni body nezavislé na naSem
jazyku. To z autismu c¢ini zajimavy sociologicky fenomén, ktery do centra
pozornosti stavi vztah formujici se v procesu piekladu pieklenujicim zdanlivé
uzaviené sveéty. Z historického hlediska byl pteklad vzdy soucasti vSech
spolec¢nosti a kultur. Jeho tlohou bylo nejen zprostiedkovavat komunikaci mezi
rozdilnymi svéty, ale také dosdhnout porozuméni odliSnym, vzhledem k sobé

zdéanlivé uzavienym kulturdm.

Ve své diplomové praci bych na zdkladé Delignyho vyzvy tento princip
aplikovala na svét autismu a ukazala, jak dochdzi v piekladu k pieklenovani
uzavienosti a utvareni sdilené skute¢nosti mezi autisty a neautisty. Svym zamérem

tato prace navazuje na mou bakalafskou praci, ve které jsem se zabyvala aspekty



a dopady péce o autistické dit& na kvalitu Zivota rodiny.! Tedy spiSe na Ziti s
autistou nez na samotné porozumeéni percepce této poruchy a téch, kterych se
bezprostiedné tyka. Cilem této prace je konkrétné nahlédnout do autistického svéta
a ukdzat zpusoby pieklenovéani svéta autistického a neautistického ve vztahu
pfedevsim k témto otdzkdm: Jak dochazi k ptekladu mezi autisty a neautisty? Jak
dochazi k vytvareni spole¢ného/sdileného (common), jako néceho, co patii jak
autistiim, tak jejich okoli a ¢ini tak svét autisty pro jeho okoli srozumitelnym? Tyto
otazky zkoumam kvalitativni metodou ve formé polostrukturovanych rozhovort s

informatory ,,ptekladateli®.

Praci jsem rozdélila na teoretickou a empirickou ¢ast. V teoretické Casti se
vénuji predstaveni poruchy autistického spektra a uvedeni dvou zdkladnich
problému, se kterymi je autismus asociovan. Mam tim namysli pfedev§im problém
nesoumefitelnosti svétlh a prekladu. Druhou ¢éast prace vénuji metodologii a
pfedstaveni vysledkli vyzkumu soustfediciho se na pieklad, tedy jak dochéazi ke
komunikaci mezi autistickym a neautistickym svétem prostfednictvim
,prekladatela®, kterymi jsou rodi¢e déti s PAS, specialni pedagogové a osobni
asistenti. Dale se v této ¢asti vénuji uchopeni pravé onoho autistického svéta. V
ramci diplomové prace jsem realizovala pét rozhovort s informéatory. Konkrétné
tii rozhovory s rodici déti na autistickém spektru a dva rozhovory s odborniky,

ktefi pracuji s jedinci s PAS.

! (Stancova 2021)



2 TEORETICKA CAST

Pod pojmem autista si Ize ptedstavit ¢loveéka se superschopnostmi. Z¢asti
je to i zptisobeno uspéchem filmového zpracovani snimku Rain Man z roku 1988.
Tento film nepochybné zpopularizoval jednu stranku autismu. Clovék, ktery je sice
neohrabany a navazuje minimalni o¢ni kontakt, ale vyvojova porucha mu umozni
béhem nékolika sekund spocitat vysypané zapalky na podlaze nebo az genialni
zapamatovani vSech leteckych havarii do nejmensiho detailu. Nepochybné nékteti
lidé s autismem disponuji savantskym syndromem tzv. syndromem ucence, ktery
se vyznacuje vyjimecnymi schopnostmi v urcitych oblastech (hudba, vytvarné
uméni, pamét na data, matematika nebo technické dovednosti). Ptikladem
takového autistického savanta je klavirista Derek Paravicini, ktery se slepotou a
tézkym autismem vykazuje vyjimecnou genialitu v oblasti hudby a improvizace

na klavir (Baron-Cohen 2008: 104).

Savantsky syndrom se rozliSuje na tfi skupiny podle spektra schopnosti.
Nejcastéjsi a nejpocetnéjsi skupinou jsou osoby, jez maji splinter skills neboli
odstépené¢ dovednosti. Tito jedinci si pamatuji nebo se obsesivné zabyvaji
napiiklad daty narozeni, jizdnimi fady tramvaji a vlakd, registracnimi znackami
nebo historickymi fakty. Druhou skupinou jsou talentovani savanti, u nichz jsou
matematické, hudebni nebo jiné mimotaddné schopnosti napadnéj$i nejen v
kontrastu s individudlnimi handicapy, ale také v kontrastu se schopnostmi
vrstevnikll. Posledni a mélo zastoupenou skupinou jsou zdzracni savanti. Zazraény
savant je jedinec, u n€hoz je schopnost na urcitou oblast tak vyjimecna, ze kdyby
ji disponoval jedinec bez postizeni, byl by takovy clovek oznacen za "génia".
Syndrom ucence se vyskytuje nejen u osob s poruchou autistického spektra, ale
také u jinych onemocnéni CNS (centralniho nervového systému). Tento syndrom
ma pouze jedna z deseti osob s PAS, proto nelze zahrnovat vSechny osoby s
autismem jako savanty, a stejné tak ne vSichni savanti jsou autisté (Treffert 2014:

564-565). Jaké jsou tedy typické znaky autismu a jak je definovan?



2.1 Problemati¢nost definice a autisticka triada

Poruchy autistického spektra také oznacovany jako pervazivni vyvojové
poruchy prosly velkym vyvojem. Nazev autismus vznikl z feckého slova autos v
piekladu tento vyraz znamena sam. Toto pojmenovani ve své podstaté vyjadiuje
povahu poruchy. Prvni zminky o této nemoci jsou zaznamendny jiz od 40. let 20.
stoleti, kdy u formovani pojmu autismus na pocatku stal naptiklad Eugen Bleuler,
Leo Kanner nebo vidensky pediatr Hans Asperger (Thorova 2016: 34-37). V
souCasné dob¢ je autismus povazovan za neuro-vyvojovou poruchu, jez se
projevuje v raném véku ditéte a provazi jedince az do dospélosti. Pervazivni neboli
vSepronikajici poruchy maji nejen biologicky, ale také socialni dopad naptiklad na
rodinny, vzdélavaci nebo profesni zivot jedince. Autismus je pojiman jako
spektrum poruch, jez zahrnuje rozsédhlou skalu projevi. Jedinci s touto diagnézou
mohou vykazovat funkéni schopnosti od hluboce omezenych az po vyjimecné

talentované (Sirota 2010: 94).

Problemati¢nost s autismem se odhaluje jiz u vymezeni a diagnostikovani
této poruchy. Dlivodem je neexistence jednozna¢né definice autismu a nemoznost
vyuziti laboratorniho medicinského testu, ktery by prokazal pfitomnost autismu u
jedince. Na zaklad¢ této skutecnosti se porucha stanovuje dle typickych klinickych
projevu. Existuji tedy stézejni rysy PAS, diky kterym je jedinec diagnostikovan
psychiatrem a psychologem pomoci screeningu. Tyto atributy jsou oznaovany

jako tzv. autisticka triada, jelikoz zahrnuje tfi klicové oblasti (Eyal 2010: 524).

Prvni oblasti je problemati¢nost a atypi¢nost ve vzajemné socialni interakci.
Tato oblast se projevuje napiiklad neschopnosti porozumét emocnim projevim
ostatnich lidi, nizky zdjem o oc¢ni kontakt s jinou osobou nebo atypicnost v
projevovani radosti. Druhou oblasti je poskozeni vyvoje fe¢i a komunikacnich
dovednosti. Tato oblast je velice individualni a poji se s funk¢nosti autismu, u
nekterych jedinca se fe€ nevyvine vibec nebo se zastavi ve fazi, kdy jedinec je

schopen pouzivat pouze urcity pocet slov ke komunikaci. V ptipadé Aspergerova



syndromu naopak nedochédzi k vyvojovému zpomaleni fe¢i, ale muzou se
projevovat jiné abnormality v fe¢i napiiklad opakovani slov, situaéné neadekvatni
uzivani frazi nebo také omezeni v porozumeéni ironie ¢i celkové socidlni funkci
feCi. A posledni atribut nachéazejici se v autistické tridd¢ je naruSena schopnost
predstavivosti, ktera se projevuje vysoce determinovanym, stereotypnim jednanim
a jedincovymi zajmy (srov. Baron-Cohen 2008: 10; Prykanowski et al. 2015: 30;
Thorova 2016: 63-65).

Diky témto charakteristickym rysim Ize diferencovat PAS od jinych
vyvojovych poruch jako jsou napiiklad specifické poruchy uceni nebo pozornosti.
Podle Barona-Cohena nedilnou soucasti PAS je socialni a komunika¢ni oblast.
Nebot” komunikace, at’ uz se jedna o verbalni nebo neverbalni, vzdy souvisi se
socialni interakci. Z tohoto diivodu navrhuje orientaci na dv¢ oblasti: socidlni
komunikaci a stereotypni aktivity ¢i zké zajmy (Baron-Cohen 2008: 10). Stejné
tak vyznamna je hypersenzitivita. Ze studii vyplyva, ze az 90 % jedincti s poruchou
autistického spektra je citlivéj$i na smyslové vjemy nez jedinci s typickym
vyvojem. Pfecitlivélost na smyslové podnéty neboli hypersensitivnost se projevuje
atypickou reakci na hlasité zvuky, svétlo, teplo, chuté, fyzicky kontakt nebo pachy.
Piikladem takové reakce miize byt vyhybani se dotykiim, zakryvani usi pfi
nepiijemnych zvucich, o¢ichavani predméth nebo nizké sndsenlivost az odpor ke

svétlim (srov. Baranek et al. 2013; Niedzwiecka et al. 2020).

2.2 Klasifikace PAS

Ve vztahu k témto atributim autistického spektra je koncipovana i jeho
klasifikace. Svétovd zdravotnickd organizace (WHO) uvadi Mezinarodni
klasifikaci nemoci (MKN-10), ktera je vyuzivand i v Ceském diagnostickém
prostiedi, rozliSuje PAS zejména na deétsky autismus, atypicky autismus a
Aspergeriiv syndrom (MKN-10 2018: 249-251). U détského autismu je problém

ve vSech trech atributech autistické triddy (socialni interakce, verbalni a neverbalni



komunikace, stereotypni chovani). Svét je pro takového jedince skladankou, jejiz
Casti do sebe nezapadaji. Naucené dovednosti ¢asto nezvladd aplikovat v nové
vzniklych situacich kazdodenniho zivota. Atypicky autismus se odhaluje po tietim
roce ditéte nebo nenapliuje vSechny oblasti diagnostické triddy. Osoby s
atypickym autismem maji nékteré oblasti vyvoje méné naruseny nez jedinci s
détskym autismem. Miuze se jednat o lepsi socidlni ¢i komunikacni dovednosti
nebo chybi stereotypni zajmy. Aspergeriiv syndrom se mezi ostatnimi poruchami
autistického spektra 1i8i v raném véku zejména neptitomnosti obecného opozdéni
vyvoje. U jedincl s Aspergerovym syndromem nezaostava vyvoj fe€i ani
kognitivnich schopnosti. Naopak je snizena emoc¢ni a socialni inteligence, stejné
jako schopnost porozumét kazdodennim spole¢enskym situacim (srov. Hrdlicka

2020: 65-67; MKN-10 2018: 249-251).

Ponévadz vyuzivdm v empirické Casti terminologii vysocefunkéniho a
nizkofunk¢niho autismu, musi byt pfedstaveno i toto rozdéleni. Oba typy sdileji
jiz zminéné klicové rysy, ale délicim prvkem dle funk¢nosti je pfitomnost nebo
nepfitomnost mentalni retardace. U lidi s vysocefunkénim autismem, kam se
nejcastéji fadi Aspergertiv syndrom, je IQ alesponn primérné a nedochézi k
zadnému fecovému zpozdeéni. Naopak pro nizkofunkéni autismus je stiedni nebo
tézka mentalni retardace typickd a vyskytuje se disfunkce feci (srov. Baron-Cohen
2008: 13-14; Geisler 2016: 97). Samoziejmé je dulezité¢ zdiraznit, ze autismus je
velice individualizovany a mezi jedinci pfevazuji spiSe odliSnosti nez podobnosti.
Lid¢é s PAS se diferencuji osobnosti, rozsahem a charakterem postizeni,

intelektudlni rovinou a ptidruzenymi handicapy.



2.3 Pticiny vzniku

V poslednich letech nartstd pocet osob diagnostikovanych poruchou
autistického spektra. Tato porucha zasahuje vSechny skupiny obyvatelstva bez
ohledu na misto narozeni, pohlavi nebo rasu. Zvysuje se i pocet debat o tom, co
stoji za nartstajici prevalenci této poruchy. Jednim z nezpochybnitelnych divodi
je 1 neustalé zlepSovani diagnostickych metod. Ale pficiny poruch autistického
spektra jsou dodnes nepochopeny a cesta k odhaleni jednoznacnosti vzniku
poruchy je dlouha. Jisté je pouze to, ze etiologie autismu je jiz zna¢nou dobu
sttedem mnohych studii a ¢etnych diskuzi odborné vetejnosti. S pfilivem stale
novych informaci sami odbornici z neurologického, psychiatrického ¢i
psychologického prostfedi zdsadn€é méni své nézory na vznik této poruchy.
Vysledky védeckych studii poukazovaly napiiklad na genetické faktory, imunitni
deficity, environmentalni vlivy prostfedi, jako je pribeh téhotenstvi (stravovani
matky béhem téhotenstvi, medikace, predasny porod atd.) nebo jiz zbofené myty
o vzniku autismu pii o¢kovani (Adamus et al. 2017: 52-53). Pfi¢iny vzniku
autismu tedy nejsou zcela jednoznacn€é zndmé a autismus se stava ze
sociologického pohledu mnohocetnym (multiple). Protoze jakékoliv nové
vysvétleni vzniku autismu vede k mozné artikulaci diagnostiky, terapii a

celkovému porozumeéni pervazivni vyvojové poruchy.

2.4 Mnohoéetnost

Lidé s PAS maji velice individudlni projevy chovéni, jako je naptiklad
utvareni ritudl, kyvani téla, neschopnost ocniho kontaktu, neverbalni
komunikace, genialni nadani v urcité oblasti, vytrhavani si vlast, kousani riznych
Casti téla a mnoho dalSich. Mohou se u téchto jedinci vyskytnout také jina
pfidruzend postizeni (détskd mozkova obrna, slepota, epilepsie a jiné). Z toho
diivodu neni mozné vnimat dvé osoby se shodnou diagnézou identicky. A zaroven

je dulezité zminit, ze specialisté z riznych oborti vnimaji poruchu autistického



spektra v rozdilnych hlediscich, a proto miize také dochdzet k odliSnému
definovani charakteristiky autismu a néaslednym diagnostikdm v ramci kategorii
PAS. Uz jen tento bod naznacuje problém mnohocetnosti, zde mnohocetnosti

autismu, ve vztahu k odliSnym diagnostickym postuptim.

Jak ukdzala Annemarie Mol (2002) pfi vyzkumu aterosklerézy v jedné
holandské nemocnici. Aterosklerdza jako objekt zajmu, jez je soucasti konkrétnich
tél, se zmnozuje ve vztahu k diagnostickym postupiim a ve svém disledku se tak
podili i na mnohocetnost téla (body multiple). Nemoc nabyva na skutecnosti, kdyz
je pfitomen pacient a 1ékaft, ale také dalSi navazujici praxe, jako jsou naptiklad
vysetieni, prostfedi oddéleni, mikroskop, 1¢kaiské zpravy (Mol 2002: 20-27). Toto
uskute¢iiovani nemoci je vSak podminéné poctem a povahou zprostiedkovateli,
které se mohou vzajemné rusit. Jeden diagnosticky postup ve vztahu k ur¢itému
zprostifedkovateli jako diagnostickému néstroji identifikuje ateroskler6zu, druhy ji
naopak vylou¢i. Pocet moznych zprostiedkovateli se tak podili nejen na
zmnozovani nemoci a téla, ale ve svém dusledku vede vzdy ke zviditelnéni a
objektivaci nemoci prolamujici bariéry mezi vnitinim a vnéj§im, skrytym a
zjevnym, skute¢nym a fiktivnim. Mol vSak nejde o samotnou epistemologii, ale
spiSe o podchyceni zplisobti utvaieni objekt poznani a dosahovani parametrti jeho
existence v dané praxi. Autorce jde tedy o ontologii, kterd vSak neni stabilni, ale
zjednand (enacted) ve vztahu ke konkrétni praxi jako je naptiklad vySetfeni v

ordinaci, pitva, rentgen a ultrazvuk (Mol 2002: 149-150).

S podobnym procesem se lze setkat i v ptipad¢ diagnostiky autismu. Rozdil
oproti aterosklerdze je ten, ze 1ékai nebo psycholog spole¢né urcuje parametry
nemoci nikoliv s doty¢nou diagnostikovanou osobou, ale s rodi¢em nebo blizkou
osobou jedince. Jelikoz sam autista neni vzdy schopen vidét nebo popsat “rozdily”
svého chovani a vnimani. Tedy autista se tohoto procesu Ucastni pouze jako
pasivni objekt, ne jako ptimy aktér. Oproti tomu rodi¢ nebo blizka osoba zde
vystupuje jako zprostiedkovatel ¢i ptekladatel, ktery se podili na sjednavéani

podstaty nemoci umoznujici ve svém dusledku pieklenout vzhledem k sobé



vzajemné uzaviené sveéty autisty a lékafe. Je tedy tolik autismti, kolik je
diagnostickych procedur a jim odpovidajicich klasifikaénich schémat
vymezujicich jednotlivé povahy danych autismi. To je prvni tUroven
mnohocetnosti. Druhd urovenn mnohocetnosti, jez je pro zamér této prace
podstatnéjsi, vyplyva z faktu uzavienosti a nesouméfitelnosti sveétl autisty a 1ékare.
Lékat nebo psycholog je s diagnostickym procesem velice ¢asto spojovan. Svét
I¢kate se stdva souméfitelnym se svétem autisty teprve diky zprosttedkovatelské
funkci blizké osoby ¢i rodice jedince na autistickém spektru. A to, co mne zajima,
jak se ustanovuje toto zprostiedkovatelstvi, ze rodi¢ ¢i blizkd osoba autistickému
jedinci je schopna vice & méné pieklenout uzavienost svéti lékaie a autisty. Ci
mnohem stru¢néji, jak se ustanovuje spolecnd baze mezi rodi€¢em nebo blizkou
osobou a autistou. Je to nesouméfitelnost téchto navzdjem uzavienych svéth a
jejich pteklenovani, které ¢ini z autismu zajimavy sociologicky fenomén. Tento
fenomén ndm ve svych obecnych parametrech mize pfispét k porozuméni
formovani vztahu a jeho povahy, véetné¢ porozuméni tomu, jak se v kontextu
mnohocetnosti a nesouméfitelnosti ustanovuje spole¢né/sdilené v anglicting

oznacovan¢ jako “common”.

2.5 Nesouméritelnost svétu

Nesouméfitelnost (incommensurability) jako problém pojmenoval poprvé
Thomas Samuel Kuhn v publikaci Struktura veédeckych teorii (1996). Zminoval,
ze nékteré védecké teorie (pojmy, paradigmata, svétondzory), které od sebe déli
védecka revoluce, jsou nesoumétitelné. Podle n&j neni absolutné mozné vzajemné
srovnavat dvé konkuren¢ni paradigmata (Kuhn 1996: 148). U konkurencnich
paradigmat dochazi k absenci spolecné miry, jelikoz zastanci a védci téchto
paradigmat pouzivaji odliSné koncepty, metody feSeni problémii a uvazuji v
odlisnych svétech, coz omezuje komunikaci a nedochézi k Gplnému porozumeéni

mezi témito svéty (paradigmaty). Podle Kuhna nejde tedy o porovnani a hodnoceni



star¢ho a nového paradigmatu, ale nahlizeni na paradigmata v jiném pohledu na

svét (srov. Fay 2002: 102-103; Zammito 2004: 60-61).

Kuhn byl za sva tvrzeni velmi kritizovan a ve svych pozdéjsich pracich
uvadi, ze diraz mél byt kladen vice na jazykové zmény a méné na revolu¢ni rozdily
paradigmat (Zammito 2004: 84). Pokud budeme hledat spolecné baze a srovnavat
védecké teorie dochazime k problému piekladu. V rdmci piekladu nabizi Kuhn
uvahu o vniméni védeckych komunit jako o feCovych komunitach, ve kterych
dochézi k n¢kolika podobam piekladu, a to i pfes teoretické nesouméfitelnosti
paradigmat. Jakasi abstraktni nemoznost ptekladu je tedy tabuizovana uz jen z toho
diivodu, ze implikuje obavu z absolutni uzavienosti znemoziujici jakoukoliv
konstruktivni komunikaci a de facto i poznani. Na druhou stranu obtiznost
odhaleni vyznamu a vztahl v pfirozeném nebo védeckém jazyce naznacuje, Ze si
nemuzeme byt zcela jisti ptekladem a nelze tedy vytvofit uceleny systematicky
slovnik nebo pfirucku prekladu. Tento stiet nesoumcéfitelnych, a presto
ptekladanych paradigmat, je jakousi vyzvou a poskytuje sociologiim prostor pro
etnografické zkoumani jaké realizovala jiz uvadénd Annemarie Mol (srov. Hanks

a Severi 2014: 5-6; Mol 2002; Zammito 2004: 85).

Koncept nesoumétitelnosti se nedotyka pouze védeckych revoluci, 1ze ho
vztahnout i na kultury. Pokud jsou kultury jedine¢né ve svych zvycich, hodnotach
a kulturnich vyznamech, nelze v diisledném kulturnim relativismu dojit k iplnému
piekladu. Tato teoreticka pozice ma svoji intelektualni historii, jejiz kofeny sahaji
k Boasovym uvaham o jazyce. Franz Boas kladl dtraz na to, Ze dobry vyzkumnik
ma tvoftit socidlni védu na zaklad¢ zité¢ zkuSenosti ve zkoumaném prosttedi dané
kultury a nezbytnou soucasti je i znalost jejiho jazyka. Tyto podminky vychdzely
z jeho vlastnich vyzkumii. Mezi ty nejznamé;jsi patii vyzkum na Baffinove ostrove
a studium Kwakiutli pivodnich obyvatel severozdpadniho Pacifiku. Boas se ve
své praci dotykal problému piekladu, ktery vnimal jako jednu z obtiznych oblasti
etnografického vyzkumu. Tvrdil, ze jazyk je neoddélitelnou soucéasti kazdé

kultury, ktery je ve vztahu k ur¢itému Zivotnimu prostredi, a pravé pieklad z jazyka
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zkoumané spolecnosti do jazyka badatele mize vést k urcité redukci zasadnich

kulturnich vyznamt (srov. Hanks a Severi 2014: 3; Leavitt 2014: 203-204).

Tento princip byl rozvinut v hypotéze jazykového relativismu neboli Sapir-
Whorfové hypotéze, za kterou stali Boasovi studenti Edward Sapir a Benjamin Lee
Whorf. Tato hypotéza piepokldd4, Ze vnimani naSeho svéta je formovano a
ovlivilovano strukturou a slovni zasobou nasSeho jazyka. Nejcastéji uvadénym
ptikladem je pocet pojmu pro snih u Eskymakd, ktefi maji naptiklad oproti cestiné
daleko vétsi mnozstvi vyjadreni pro snih. Podle této hypotézy zakouSime nasi
realitu skrze nas jazyk. Sapir (1921) tvrdil, ze rozdily v jazycich utvéieji rizné
konceptualizace svéta, tedy dva odlisné jazyky mohou byt nesouméftitelné. Takové
vychodisko pak z piekladu Cini obtizny a velmi slozity kol (srov. Leavitt 2011:

136-138; Leavitt 2014: 205; Munday et al. 2022: 51).

Z toho vyplyva, ze pieklad je velice spletity proces, jelikoz predstavuje
urcitou vyzvu pro badatele. K uplnému piekladu nemusi dojit a kulturni vyznamy
nemusi mit v jinych jazycich pfesny ekvivalent. Tento aspekt je klicovy pfedev§im
pro Talala Asada (1986). Podle n¢ho pieklad nemtize byt nikdy totozny s
pfekladanym jazykem. Naopak pieklad je badatelliv konstrukt, ktery se skrze
védecky text stava privilegovanou formou vypovidéani a z toho diivodu pro Asada
pieklad predstavuje formu nasili na studovanych spolecnostech (Asad 1986: 141—

164).

James Clifford (1997) v tomto smyslu mluvi o piekladatelich jako o
zradcich. Jini zas o piiliSném zjednoduSeni obsahti nebo jejich nespravné
interpretaci (Hall 1959). Z toho diivodu, nékteti sociologové a antropologové
(Geertz 2000; Lienhardt 1964), aby se eliminovala tato ptfedpoklddand omezeni
ptekladu, vybizeji ke spolupréci s jedinci dané skupiny a ke zkoumani kulturnich
mechanismtl uvnitt daného svéta. Nemoznost piekladu, nasili na studované
kultute, pteklad jako zradcovstvi, to vSe se dotyka uzavienosti nesouméfitelnych

svétl, u kterych se predpoklada, ze je obtizné do nich proniknout a porozumét jim
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(Hanks a Severi 2014: 6). Nesoumétitelnost nepopira urcité priseciky mezi svety.
Je ale nutné zminit, ze porozuméni kulturnim hodnotdm nestoji pouze na
jazykovych dovednostech, ale také na lidskych smyslech, na zaklad¢ kontextu
situaci a zkuSenosti s prostfedim (Mol 2002: 74). V zé4sadé jde tak o spolupraci s
jedinci dané skupiny a vyzkum kulturnich mechanismu uvnitt daného svéta, ktery
pfedpoklada urcité etické nastroje pro postizeni emické perspektivy, které by
pteklenuly priméarni uzavienost plurality kulturnich svétd a umoznily jejich
vzajemné prolinani. O jaké etické prostfedky muze jit, ukazuje samotna Delignyho
praxe (2015). Autismus se tak stdva fenoménem, jenz muze testovat
nesouméfitelnost a ukazovat, jak se v prekladové praxi tato nesouméfitelnost

transformuje v souméfitelnost.

2.5.1 Prolinani svétu

Velky vliv na soucasné studie autismu ma odkaz v uvodu citovaného
Fernanda Delignyho. V 50. letech 20. stoleti se Deligny militantn¢ stavél proti
institucionalizaci autistickych déti. Z tohoto divodu vytvofil se svymi
spolupracovniky ve francouzskych horach Cévennes pobytové programy pro déti
a dospivajici s autismem, ktefi by jinak setrvavali v péci psychiatrickych tstavnich
zafizenich po cely sviij zivot. Tyto komunitni skupiny oznacoval jako “nenasilné
partyzany”, jelikoz kritizovali tehdy ptevladajici psychiatrické a psychoanalytické
vychovné doktriny (Milton 2016: 285). Popiral pfesvédceni, Ze autismus a
kognitivni postizeni jsou jakési patologické odchylky od pfedem dané normy,
které jsou Casto nasledované stigmatizaci a odsunem na okraj spolecnosti spojené
se socidlni kontrolou. Deligny béhem své pedagogické a socidlni prace umoznil
jedinclim s tézkym autismem, kteti byli ve vét§in€ ptipadech neverbalni, prostor
pro praci s jejich obtizemi. Cilem nebylo zjistit pfi¢inu autismu nebo vynucovat z
jedinct ptizpisobeni se normam feci, ale spole¢n¢ hledat zplsob byti, jenz by
autistim umoznil sdélovat riiznymi zptsoby své potieby, vytvaret citové vazby k

ostatnim, a pfedevsim plnohodnotné zit (srov. Burk 2016; Wiame 2016: 38-39).
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Kniha Arachnea a jiné texty (2015) je soubor spisi a eseji Delignyho, které
ptelozil Drew Burk a Catherine Porterova. Delignyho dilo charakterizovaly tfi
hlavni principy: “arachneovska sit” jako zpusob byti; uméni jednat a konat, z
ne¢hoz vytvoftil svou metodologii “mapovadni”; a “prvotni komunismus” sdileného
spolecného mista zivota (Deligny 2015). Deligny pojednavé o svété autistl a o
svéte “lidi-kterymi-jsme”, tento svét chape jako idealizovany stav vytvorené lidské
normativnosti. Tyto svéty jsou vzhledem k sobé primarné nesouméfitelné. Na
jedné strané je svét “lidi-kterymi-jsme”, coz jsou bytosti, které mluvi a ziji pod
nadvladou symbolického svéta. Na strané druhé je svét autistl, kteti ptisobi mimo
existujici normy symbolického fadu a dominanci jazyka a jsou odolni vii¢i vSemu,

co se zda byt nejptirozencjSim "lidem-kterymi-jsme".

Pro souziti s autisty vyuziva pojem arachneovska sit, jenz predstavuje
zpusob byti zalozeném na principu nahodilosti, stejné jako pavouk (arachnida)
spradajici své sité spontanné a nahodile. Musime vyuzivat ndhody prostfedi pro
své vlastni tcely, aby tyto sité rostly a §ifily se. Deligny a jeho spolupracovnici
mapovali pomoci kartografickych metod kazdodenni cesty autistickych déti, jez
napomohly piiblizit se zpisobu byti autisti. Z tohoto mapovani svéta mimo jazyk
zaCaly vznikat vzorce tras a stop tvofici dané socialni prostiedi. Tato metoda
mapovani neméla za cil interpretovat vyznam téchto pohybu, pouze sledovala
samotny proces cest. Pfesto se zaCaly objevovat vzorce: urcité trasy se den ode dne
opakovaly a Deligny si zacal v§imat zakiivenych a opakujicich se tzv. bludnych

linii, které podle néj patrné odpovidaly proudiim podzemnich vodnich tokd.

Ani sam Deligny nepfichdzi s absolutnim vysvétlenim, proto mizeme
pouze polemizovat, zda tyto bludné linie byly spojeny s hypersenzitivnosti, tedy
nadmérnou citlivosti na rtizné podnéty, ktera se u lidi s autismem projevuje. Tyto
nevysvétlitelné bludné linie, ale demonstruji zdanlivou nesouméfitelnost mezi
svétem autistli a svétem “lidi-kterymi-jsme”. Z Delignyho zkuSenosti ale vyplyva,

ze lze vybudovat spole¢ny prostor a funkéni vztahy mezi autistickymi détmi a
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svétem neautistll, tento stav nazyva tzv. prvotnim komunismem. Podle Delignyho
to znamena zménit vlastni zpisoby komunikace a odklonit se od existujicich
norem symbolického fadu a nadvlady jazyka. Jeho spfadani siti s autistickymi
détmi a prolomeni nesouméfitelnosti svéti poukazuje na vztah ¢loveéka ke svétu
mimo slova, mimo pojmenovani a jazyk jako takovy. Je to vymezeni zptisobu
uvazovani a jednani, které nejsou zalozeny na jazyce a symbolice, ale na obrazech,
gestech a cestach jednani (srov. Miguel 2015: 187-189; Milton 2016: 286-288).

Co tento zavér znamena pro pieklad?

2.6 Preklad

Deligny vynalézal mozné zpsoby komunikace v rdmci jeho ziti s jedinci na
autistickém spektru. Formy spolecenské komunikace mohou byt rizné. Mohou se
odehravat tvaii v tvar nebo také na dalku naptiklad ve forme korespondence. Déle
rozliSujeme komunikaci verbdlni, jez probihd skrze jazyk a slova (Mikulastik
2003: 113-114). Druhou formou socialni komunikace je komunikace neverbalni
neboli fe€ téla, pfi které dochazi k vymeéné informaci a vyznamt prostfednictvim

vyrazu tvare, pohybu téla a gestikulace (ibid. : 123-124).

Nezbytnou soucasti komunikace je jeji prekladova slozka, v jejimz ramci
dochézi k prenosu a interpretaci vyznamu urcitého pojmu, pohybu ¢i gesta ze
zdrojového jazyka ¢i textu za vyuziti funkéniho ekvivalentu cilového jazyka. V
tomto smyslu pieklad nezahrnuje jen vymeénu slov, ale také hodnot, teorii nebo
artefaktli z jedné kultury do druhé (srov. Hanks a Severi 2014: 2; Salzmann a
Hlavsova 1994: 99).

Podle Romana Jakobsona (1959) existuji tfi formy piekladu. Prvni formu
nazyval interlingvalni, coz je tradicni mezijazykovy pieklad, kdy dochézi k
translaci mezi dvéma cizimi jazyky. V ramci Siroké vetejnosti je tato forma

nejznaméjsi podobou piekladu. Translace ale neprobiha pouze mezi odliSnymi
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jazyky, proto Jakobson rozliSoval druhou podobu piekladu, kterou nazval
intralingvalni — vnitrojazykovy pieklad. Ten vznikd vzdy, kdyz jeden mluvci
interpretuje slovni znaky pomoci znakt stejného jazyka jako je parafrdzovani nebo
referovani. Jedna se tedy o vyklad pojmil v tomtéZ jazyce. Treti a posledni zptisob
ptekladu je intersemioticky — meziznakovy pieklad. Zde dochézi k interpretaci
symboll jednoho vyznamového systému pomoci znakti do jiného vyznamového
systému. Jinak feCeno se jednd o translaci z fe¢i do gest a naopak. V ramci
etnografie probihaji vSechny tfi formy ptekladu. Pokud badatel realizuje vyzkum
v kultufe, kterd hovofi jinym jazykem neZ on sam, pak je jeho prvotnim krokem
ziskani znalosti jazyka zkoumané kultury. Poté vyzkumnik provadi pieklad na
roviné vnitrojazykové a mezimodalni, pomoci toho dochazi k porozuméni
specifikace zplisobu zZivota nebo chovani zkoumané skupiny (srov. Hanks 2014:

22; Munday et al. 2022: 9; Zehnalova 2015: 22-23).

Nicméné, jakkoliv je toto validni pro jazykovy pieklad, neodpovida to plné
tomu, ¢eho si povSiml Deligny. Arachneovskd sit' vedouci k “prvotnimu
komunismu” je nastrojem zjednani skutecnosti, ktera se stdva zjevnou/viditelnou
pro jeho ucastniky, v némz se pluralita promeéiuje ve sdilenou singularitu (srov. s
principem zjednavani u Mol). Delignyho praxe také naznacuje, ze v uvahach o
ptekladu se vyskytuje jeden ze zamlcenych piedpokladl, kterym je stdvani se
prekladatelem spojené s otazkami — Kdo se muze stat piekladatelem? Jak se
ziskava role piekladatele a jaké podminky je nutné vytvofit pro Gspésny pieklad,
které jdou za klasické vymezeni piekladu jako hledani ekvivalence mezi

zdrojovymi a cilovymi jazyky?

Stavani se ptekladatelem je zalezitost dlouhého procesu a vyzaduje
intenzivni zapojeni do verbalnich, ale také predevsim do neverbalnich interakci
mezi svéty. Deligny v ramci ziti v komunité s autisty neusiloval o diagnostiku
téchto deti, ani je nikterak nepobizel k pfizplisobeni se normam majoritni
spolecnosti. Namisto toho, aby détem s PAS pracovnici komunitni skupiny

vnucovali intersubjektivni setkani tvaii v tvaf, dochdzelo k porozuméni
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autistického svéta na zakladé pozorovani cest autistii. V kontextu tohoto procesu
se Delingy a jeho kolegové zacali stavat prekladateli, jelikoz dosud neuchopitelné
jednani autistil se postupem c¢asu zacalo stavat viditelnym a vice srozumitelnym.
Pomoci vytvafeni map a postupného pozorovani autistd zacali pracovnici
odhalovat konstelace jednani déti, coz bylo do té doby zahaleno pod nadvladou
symbolického tadu jejich vlastniho svéta. Aby se ¢lenové komunity mohli stavat
vzajemnymi piekladateli mezi dvéma svéty, bylo potieba vytvofit takové
prostiedi, kde by bylo mozné mapovat, komunikovat skrze gesta a vytvaret formu
prvotniho komunismu sméfujici k jinému zpisobu zivota, k jiné formé

pospolitosti, k tomu, aby uptedena sit’ zila a fungovala (Deligny 2015: 11-13).

Spradani Delignyho arachneovské sité je vzdy situacni zaleZzitost, kterd
koresponduje s principy etnografického ptekladu tak, jak je vymezil Georges
Mounin ve sv¢ knize Teoretické problémy prekladu (1999). Opira se predevSim o

tii zékladni principy, které v mém vyzkumu hraly podstatnou roli:

1) “Preklad znamena  zobecnovat analyzy  osvojovani  vyznamii
prostrednictvim ,,situace” a pomoci vysvetlovani ci  definovani
prostiednictvim jazyka.

2) Preklad predpokildada sdileny kontext, ktery umozZiuje proZivat a sbirat
Situace.

3) Osvojovanti si ciziho jazyka a pieklad je studium referencnich definic.

Pricemz je dilezité si uvédomit, ze Deligny neklade jednoduse diiraz na
jazyk, ale spiSe na gesta a obrazy, jejichz vyznam se konstituuje v danych
situacich. A tak mne zajima4, jak dochéazi k osvojovani vyznami prostfednictvim
situace, jejichz soucasti neni definovani, ale spiSe neurcité gesto, pohyb ¢i hledani
urcitych referentt, které posléze ziskavaji ur€ity vyznam, a tak se stdvaji Casti stale

se rozsifujici a komplexnéjsi sité, kterd pieklenuje uzavienost svéta autistli a

2 (Mounin 1999: 215-216)
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neautistd. Postizenim téchto rovin se domnivam, Ze mohu zodpovédét na zakladni
vyzkumné otazky mé prace: Jak dochazi k prekladu mezi svétem autistickym a
neautistickym? Jak dochazi k vytvareni spolecného a sdileného, jako néceho, co
prislusi jak autistiom, tak jejich okoli a zaroven cini tak svet autisty pro jeho okoli

srozumitelnym?
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3 METODOLOGIE

Pro realizaci vyzkumné ¢asti a dosazeni odpovédi na mé vyzkumné otazky,
jsem se rozhodla vyuzit kvalitativni pfistup v podob¢ polostrukturovanych
rozhovort. V kvétnu roku 2022 jsem se zcastnila prednasky na téma “Smyslové
vuimani u deti s poruchou autistického spektra”. Tuto prednaSku vedla
ergoterapeutka, kterd se specializuje na ergoterapeutickou praci s autistickymi
détmi. B&hem této predndsky jsem si vedla poznamky, které vyuziji v analytické
Casti pro doplnéni rozhovort. Kvalitativni metody umoznuji badateli na zdkladé
vyzkumnych technik hlub$i porozuméni zkoumané skutecnosti a vzajemnych
souvislosti (Hendl 2005: 50-51). Tato metoda mi tedy poskytla ziskat podrobné;si
data a sdéleni od respondentli a nahlédnout na studovany jev optikou aktért, kteti

jsou v kazdodennim kontaktu s autistickym svétem.

Sociologicky vyzkum zalozeny na ptekladu ma za cil porozumét postojiim
a modelim chovéni lidi odliSnych kultur v jejich pfirozeném prostredi. Z toho
diivodu je kvalitni pfeklad nedilnou soucésti pro interpretaci vysledkii. Dtlezité je
ale zminit, ze neni podminkou, aby vyzkumnik byl sdm ptekladatelem. Ptekladatel
muze piispét v prekonani jazykové bariéry a umoznit vyzkumnikovi komunikovat
s ucastniky a porozumét jejich zptisobu mysleni a chovéani. Dulezitym krokem
vyzkumu je vhodny vybér prekladatele, jelikoz kvalita piekladu mlze zasadné
ovlivnit vysledky badéani. Tlumo¢nik by mél byt schopen porozumét kulturnim a
socialnim praktikdm ucastnikli, mél by byt vnimavy k odliSnostem a mél by byt
schopen pielozit vyznamové nuance. ZkuSeny piekladatel s kulturnimi znalostmi
v daném terénu muze byt velmi cennym ¢lenem tymu sociologického vyzkumu
(Temple a Young 2004: 167-168). Diky mym zkuSenostem a Zzitim s autistickou
osobou jsem také jednou z "ptekladatelek", ale mym cilem bylo od této pozice

udélat odstup a nechat vypovidat jiné "piekladatele".

Piedtim nez pfedstavim vSechny metodologické kroky realizovaného

vyzkumu, chci objasnit otazku subjektivity. Subjektivni hodnoceni badatele
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pfedstavuje jedno z velkych dilemat sociologickych vyzkuma. Ma prace se
problému subjektivity dotyka, jelikoz sama jsem v kazdodennim kontaktu s
osobou s PAS, stejné jako mi informatofi. Tato skute¢nost mtize problematizovat
relevanci zavért. Otazky subjektivity jako vyzkumnika jsem si byla védoma jiz od
pocatku celého vyzkumu. Z tohoto diivodu se staly primarnim zdrojem informaci
pfedevSim vypoveédi respondentii podpoiené studiem odborné literatury a
dopliujici pozndmky z ucasti na piednaSce o smyslovém vniméani osob s PAS.
Poznatky zalozené na mé osobni zkuSenosti mi napomohly pfedevSim pro vybér a
ziskani komunikac¢nich partnerd, lepsi orientaci v diagnostickych kritérii autismu
a pifi formulaci osnovy rozhovoru. Proto se domnivam, ze ma osobni zkuSenost s
zitim s autistou nikterak neovlivnila pozornost k zavériim vyzkumu. Vysledky jsou
tedy interpretovany na zaklad€¢ ziskanych dat, nikoli tedy na zdkladé mého

subjektivniho hodnoceni.

Osobni zkuSenost se sestrou s poruchou autistického spektra mé vede k
poznatku, ze rodiny pecujici o déti a dospélé jedince s PAS se stavaji tlumocniky
mezi svéty. PeCujici osoby se svymi zkuSenostmi, znalostmi a ¢asem stravenym s
autistickou osobou je stavi do role prekladatelli mezi svétem autistii a svétem
okolnim. Nez se rodice a blizké osoby stanou dobrymi tlumoc¢niky je tento proces
uceni se komunikace a porozuméni dlouhy. Poté se ale pecujici stavaji soucasti
obou svéti a jsou zprostiedkovateli dorozuméni mezi obéma svéty. Z tohoto
diivodu se stal hlavnim kritériem pro vhodného respondenta pecujici rodi€ jedince,
kterému byla diagnostikovana porucha autistického spektra a byl v adolescentnim
véku. Zaroven se v mém vyzkumu stali respondenty i osoby pracujici s jedinci s
PAS. Tito komunikaéni partnefi jsou profesionalné vyskoleni, pracuji ve svém
oboru fadu let a do kontaktu s autistickymi osobami ptichézeji kazdy den. Povazuji
tedy vypovédi mych respondentii — rodicu, specidlnich pedagogl a asistentll za

Cwwvr

spoleCnosti a svétem autisti.
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V rozhovorech jsem se zabyvala atributy poruch autistické¢ho spektra a jak
se projevuji u jedinct s nizkofunkénim, ale i vysokofunkénim autismem. Mezi tyto
atributy patii naptiklad hypersenzitivnost, Ipéni na ritudlech, ne¢ekané zmény,
projevovani emoci nebo agrese. Tématem tedy bylo, jak funguje a vypada
autisticky svét. Dale jsem na zdklad¢ rozhovorii zkoumala pieklad mezi jedincem
s PAS a tlumoc¢nikem, jak dochazi k ptekladu mezi svéty autistd a neautistd. Jak
probihd komunikace verbalni, ale i neverbalni a jak dochéazi ke vzijemnému

porozumeéni.

3.1 Pribéh vyzkumu

Na zéklad¢ blizkych vztahii s osobami pracujicimi s autistickymi détmi mi
byly poskytnuty kontakty na respondenty. Zprvu chtéla byt ma pocatecni
informatorka pouze v pozici zprostiedkovatele kontaktli, ale nakonec se stala i
mym respondentem. V jednom ptipadé jsem vyuzila ptedchoziho kontaktu na
rodinu, kde jsem realizovala rozhovor béhem vyzkumu na bakalafskou praci.
Zaroven jsem chtéla ziskat respondenta i mimo poskytnuté kontakty, proto jsem
se obratila na skupinu rodict déti s PAS na socialnich siti, kde se se mnou spojila

jedna z budoucich respondentek.

Vyzkumny vzorek tvofilo pét komunikacnich partnerti, s nimiz jsem
doptfedu sjednala schiizku a sd¢lila jim obecné informace o mém vyzkumu.
Interview probehly ve formé osobniho setkéni v prostiedi, které¢ urcili samotni
respondenti. Ctyfi rozhovory byly realizovany u komunikaénich partneri doma,
kde jsem se sezndmila i s ostatnimi ¢leny rodiny. Jeden dialog se uskutecnil ve
specidlni zékladni Skole. Zde jsem méla moznost vidét prostiedi, kde probiha
vyuka a respondentka mi ukdzala i prostfedky a pomtcky (komunikaéni knihy,

piktogramy atd.), které vyuzivaji ke komunikaci s autistickymi détmi.
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JelikoZ jsem vyuzivala metodu polostrukturovanych rozhovort, bylo nutné
pfed samotnymi rozhovory vypracovat tzv. topic guide (viz piiloha ¢. 1), tedy
doptfedu zpracovany vycet témat a otazek, které chci béhem rozhovoru
prodiskutovat. Tato podoba dotazovani umoziuje vyzkumnikovi formulovat
otazky ¢i ménit sled témat podle situace dialogu. Jestlize ale neni vyzkumnik
schopen reagovat na vypovédi informatora a neorientuje se v daném fenoménu,
muize to pro vyzkumnika znamenat urcitou problemati¢nost. Pokud badatel
disponuje touto dovednosti a znalostmi, tak je tato forma dotazovani velice
pfinosnd, jelikoz nabizi urcitou volnost béhem interview a pii dotazovani miize
tazatel vyuzivat dopliujici otdzky na zdkladé¢ vypovédi informatora. Oproti
nestrukturovanému rozhovoru, poskytuje polostrukturovana forma dotazovani
srovnavani dat a drzeni se tématu rozhovoru (Wildemuth 2017: 249-250). Topic
guide jsem vytvofila na zakladé¢ analyzy odborné literatury, teoretickych
vychodisek zaméfujicich se na autismus a pieklad, informaci z predndsky o

autismu a poznatkll z osobni zkuSenosti souziti s autistou.

Pied samotnym interview ucastnici souhlasili s nahradvanim rozhovoru na
diktafon. Ctyfi z péti rozhovori probéhly v listopadu roku 2022 a posledni
rozhovor v lednu roku 2023. Délka rozhovoru se pohybovala od 40 do 55 minut.
Z dtvodu ochrany a zajiSténi anonymity vSem konverza¢nim partnerim jsem v
analytické Casti substituovala udaje vedouci k identifikaci aktérd. VSechny
rozhovory jsem nahrala na diktafon a dale ucinila doslovnou transkripci vypovédi.
Analyzu dat jsem provedla ve formé¢ kodovani, ve které jsem data rozttidila do
kodl a nasledné vytycila tii stéZejni tematické oblasti: uzavienost svéti, pieklad a
stavani se. O téchto tematickych oblastech budu pojednavat v empirické casti

prace.
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3.2 Charakteristika respondentii

Béhem vyzkumu bylo realizovano pét rozhovori s komunika¢nimi partnery.
Vzorek respondentil byl saturovan v momenté€, kdy se jiz neobjevovaly zadné nové
informace béhem poslednich rozhovort, a tedy nebylo potieba shromazd’ovat dalsi
udaje a realizovat nasledné rozhovory. Tfi z péti rozhovorit byly uskutecnény s
pecujicimi rodici jedinct s poruchou autistického spektra. Piesnéji se jednalo o
dvé Zeny a jednoho muze. Dalsi dva rozhovory byly vedeny s pedagozkou a osobni
asistentkou pracujici ve specidlni zdkladni a praktické stiedni Skole. VSichni

konverzac¢ni partneti jsou v kazdodennim kontaktu s jedinci s PAS.

Prvni rozhovor byl veden s respondentkou Terezou, ktera je matkou
devatenactileté Magdy. Magda je po cévni mozkové piihod¢€ v prenatdlnim obdobi
s tézkou mentalni retardaci. Atypicky autismus ji byl diagnostikovan ve §kolnim
véku. Magda verbaln€ komunikuje, ale s komunikaci ma Casté potize. Dnes Magda

dochézi na stfedni praktickou Skolu.

Druhy z péti rozhovorti probéhl s informatorkou Michaelou, kterd ma
n¢kolikaleté zkuSenosti se specialni pedagogikou zamétujici se na vzdélavani déti
s autismem na specialni zakladni a praktické stfedni §kole. Momentalné je ttidni
ucitelkou ve tfid¢€ se zaky se specidlnimi vzdélavacimi potfebami, kde Ctyfi ze Sesti
zakt maji poruchu autistického spektra. VSichni zaci maji nizkofunk¢ni autismus

se sttednim nebo t€zZkym mentalnim handicapem a jsou pfevazné neverbalni.

Treti konverzani partnerkou byla Iva, ta se stala mym prvnim
informatorem pied vstupem do terénu a umoznila mi nékteré kontakty na ostatni
respondenty. Iva je osobni asistentka pedagoga v rehabilitacni tfidé¢ zaka s
fyzickym handicapem na specidlni zakladni Skole. Profesné vykondva osobni
asistentku jiz jedendct let. Respondentka v minulosti asistovala zakim s poruchou
autistického spektra a momentalné dochézi do skolni druziny, kde se stard o zaky

s nizkofunk¢nim autismem.
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Ctvrty rozhovor byl realizovan s respondentkou Irenou, jeZ je matkou
devatendctilet¢ého syna Honzy s Aspergerovym syndromem. Matka si v§imala
autistickych symptomi fadu let. I pfes vSechna vysetieni psychologti a psychiatrii
byl Honzovi autismus diagnostikovan velmi pozde¢, a to teprve v osmnacti letech.
Rozhovor s respondentkou Irenou byl realizovan u rodiny doma, kde béhem
rozhovoru byl pfitomen i Tomas, dlouholety partner Ireny. Ten popisoval prvni
kontakt s Honzou z pohledu ¢lovéka, ktery do té doby nemél zadnou zkusenost s
autismem a zaroven doplioval partnerku ve vypovédich. Z tohoto diivodu vyuziji
ijeho vypovédi v analytické Casti. V mém vyzkumném vzorku participovali aktéfi,
ktefi pecuji nebo jsou v kontaktu pfedevSim s jedincem s nizkofunkénim nebo
sttednéfunkénim autismem. Vyuziti piibéhu matky Ireny pecujici o syna s
vysokofunkénim autismem v mé analyze demonstruje onu mnohocetnost a

zarovei ukazuje podobnost uzavienych svéti.

Poslednim dotazovanym byl David, otec dvacetilet¢é dcery Heleny s
détskym nizkofunk¢nim autismem diagnostikovanym ve tech letech. Rozhovor v
této roding jsem realizovala jiz podruhé. Poprvé tomu bylo pfi vyzkumu na mou
bakalatfskou praci a jiz v t€ dobé rodina mluvila o tématu komunikace mezi
rodicem a ditétem s PAS. U Helenky se symptomy vyvojové poruchy projevovaly
jiz od raného détstvi, ale po dlouhodobé¢ hospitalizaci se u ni zcela zastavil verbalni
vyvoj. V soucasné dobé¢ Helenka komunikuje se svym okolim psanim slov a vét
na papir. Stejné jako u ¢tvrtého rozhovoru, tak i v tomto ptipadé€ byl u rozhovoru
pfitomen jiny aktér, a to matka Helenky a manzelka Davida. Matka Lenka také
sdélovala své zkuSenosti s komunikaci a zitim s autismem u své dcery. Z tohoto

diivodu vyuziji v empirické ¢asti 1 jeji vypovedi.
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4 EMPIRICKA CAST

4.1 Uzavrenost svétu

Autismus je vniman jako spektrum, paleta nebo soubor poruch nervového
systému. Skala odlignosti mezi autisty je velice bohata, a proto uchopit takovy svét
je velmi obtizny ukol. I jedinci, kteti byli souc¢asti mého zkoumani prostiednictvim
vypoveédi rodict a odbornikii z pedagogického prostfedi, maji odliSné projevy
chovéni a rGznorodé formy komunikace oproti majoritni spolecnosti. V této
souvislosti vyuzivdm pojem uzavienost autistick¢ho svéta. Svét, ktery vypadéa na
prvni pohled velmi nesrozumitelné¢ a odlisné od toho naseho neautistického.
Uzavienost svéta v piipad¢ autismu nabyva zvlaStniho vyznamu, protoze lidé s
touto poruchou maji casto velmi odliSné zplsoby vnimani reality —
hypersenzitivita, stereotypni aktivity, vytvareni ritual, abnormality ve vnimani
Casu, ale také specifické formy komunikace. VSechny tyto zplisoby vniméani reality
autist vytvareji hranici a bariéru od neautistického svéta. Uzavienost je jednim z
defini¢nich znaku autisty, na ktery lidé pracujici €i zijici s autistou, kladou diiraz.

Velice €asto ji pfirovnavaji k uzaviené bubling:

, To jsou lidi nebo deéti, ktery maji sviij svét a jsou do néceho prosté
uzavreny, do néjaké bubliny a prosteé z té bubliny nechtéji ven. Takovad bublina to
pro né je.”

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

Respondent David na zakladé zkuSenosti se svou dcerou s nizkofunkénim
autismem vnima tuto poruchu jako “jiny svét”. Podle otce spociva odlisné vnimani
reality a jinakost dcefina svéta v komunikaci. Divodem je to, Ze jeho dcera Helena
fyzicky nedokdze pouzivat mluvenou fe¢ ke komunikaci a jeji neverbalni
komunikace je velmi specifickd. K dorozumivani pouziva pfedevs§im psani slov na

papir a pantomimu:
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., Prosté to dité nerozumi tomu svétu okolo tak jako my. Zije v tomhle svété
prosté troSku jinak, ma problém s komunikaci verbalni, hlavné i neverbalni. Prosté
se diva na svét jinak...Ale nevim, prosté md jako neverbalni komunikaci jinou a
verbalni viastné Zadnou skoro. TakzZe prosté je to jiny svet. Podle mé se divd na
svet uplné jinak, jako jinym pohledem a nerozumi tomu jako my.”

(Otec David, dcera Helena — détsky autismus)

Uzavtenost autistického svéta pak motivuje jedince k vypracovani urcitych,
velmi specifickych navyki, které jim umoziuji v takovém svété orientovat se a

jednat:

,No, ten clovicek ma svoje navyky. Chova se svym zpiisobem pro néj
)

normdlné, ale pro nas je to jakoby nenormalni.’

(Iva, asistentka ve specialni Skole)

Uzavienost predpokladd urcité rozhrani nebo hranice. Hranice pak tvofi
odd¢lujici mez mezi fyzickymi prostory nebo také mezi spolecenskymi entitami.

V ptipad¢ autismu se tyto hranice formuji kolem nasledujicich fenoménd.

4.1.1 Predvidatelnost

Jedinci s poruchou autistického spektra jsou velmi citlivi na jakékoliv
nepiedvidatelné a nahodilé zmény. Po neocekédvatelné zméné mohou pocitovat
nebezpeci, strach, zna¢nou uzkost, vztek. Coz mlize mit za nasledek agresivni
chovéni viici sobé nebo okoli (Adamus et al. 2017: 45). Komunikac¢ni partneti
vypovidali o spousté takovych situacich, které jejich autistické dité prozivalo
velmi obtizn€. Respondentka Tereza uvadéla velkou zménu v zivoté jeji dcery,
kterd ukoncila zékladni $kolni dochdzku a ptestoupila na stfedni praktickou Skolu.
Ackoliv to byla velmi pfedvidatelna zména, tak pro jeji dceru to znamenalo velky

zasah do kazdodenniho zivota. Tento obrat pfedstavoval novou tfidni ucitelku,
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nové asistenty, nové spoluzaky, novy prostor tiidy, jiny vstup do budovy a jiny
Skolni rozvrh. V ten moment to bylo spoustu novych a cizich elementt, které dcera

Magda prozivala velmi obtizné:

., No, tak ted’ chodi do novy tridy na stedni. Tak je problém s tim do té skoly
Jjit. Musime ji casto premlouvat. Nechce tam jit. Styskd se ji po téch lidech, se
kteryma se setkavala predtim. Chce je prosté potkavat dal. Vysvetlovali jsme ji, Ze
uz je velkd, ze musi na stredni Skolu... Ale tu zménu nese strasné tézce.”

(Matka Tereza, dcera Magda — atypicky autismus)

Nemusi se ale jednat o velké Zivotni zmény. Mohou to byt velmi malé
zmény, se kterymi se “obycejny” neautisticky jedinec velmi snadno vyrovna a
mohou pro n¢j byt az trividlni. Pfikladem takové malé zmény je situace ve vetejné
hromadné doprave, kdy fidi¢ autobusu nejede na vasi cilovou zastavku, ale jen na
zastavku o par metrti vzdalengjsi. Takovou situaci zmifloval Tomas, ktery se podili
spolecné se svou partnerkou na péci o jejiho syna Honzu. Tato necekana situace
vyvolala u Honzy s Aspergerovym syndromem urcity strach a tizkost z nezndma.
Z toho divodu nezvladl do dopravniho prostfedku nastoupit a dostat se do cilové
lokality. Pro Honzu na autistickém spektru tato zkuSenost pfedstavovala velmi

frustrujici zazitek, jelikoz od tohoto momentu jiz autobusem nejel:

., To se stalo tenkrat s tim autobusem. On priSel a 7ekl, Ze chce na Nabrezi
Kapitana JarosSe a ten 7idic mu rekl, Ze tam nejede, zZe on jede na Masarykovo. A
to je asi tak o dve sté metrii dal. No a pro néj total. Vitbec nevédel, co si s tim pocit
a ani tam nenastoupil. Takze volal potom, ze nékam dosel, at’ pro néj prijedeme.
No, nékam, takze my jsme ho pak hledali. A od ty doby tam nejel, uz nesedl do
autobusu. Honza to md tak, Ze se prosté nesmi nic pokazit.”

(Tomas partner matky Ireny)

Osoby s PAS tedy prozivaji v takovych chvilich pocit zklamani ¢i pocit

ur¢itého zmaru. Jelikoz jsou zivotni obraty, ale také kazdodenni nepatrné zmény
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pro osoby s autismem velmi ndro¢né, az frustrujici, snazi se pecujici rodiny
pfedchazet témto situacim. Pokud se jedna o ocekavanou nadchézejici zménu,
vSichni rodice uvadeli, ze usiluji o urCitou pfipravu svého ditéte s PAS na tuto

zmeénu;

»INo, kdyz je to véc, o které vim, Ze jako nastane, tak se ji na to snazim
pripravit. Ja ji to delsi dobu predtim, nez k tomu dojde...Tak se ji snazim na to
pripravovat a vysvetlovat, Ze k tomu tak dojde. No a kdyz je to necekany, tak tak to
prijde a bud’ to schrupne nebo ne, no.”

(Matka Tereza, dcera Magda — atypicky autismus).

Mezi hlavni symptomy poruchy autistického spektra je ptifazovano
stereotypni chovani, které mize mit mnoho podob — od nepatrnych aktivit po
markantni zvlaStnosti, které jsou od prvniho pohledu velmi zietelné (Thorova
2016: 63-65). Tyto stereotypni ¢innosti maji podobu specifickych rituali. Vyraz
ritudl vznikl z latinského slova ritualis neboli obfadny. Ze sociologického hlediska
je ritual: ,,oznaceni vyrazného individualniho nebo kolektivniho zpiisobu chovani,
ktery je standardizovan, tj. zaloZen na vnucenych nebo tradicnich pravidlech,
vystupuje jako posvatny obycej” (Petrusek et al. 1996: 938). Jedna se tedy o proces
opakovaného jednani za ur¢itym vyznamem, kdy podoba téchto ritudlnich ¢innosti
muze byt riznorodd — od nabozenskych ritualt az po ranni pfipravu kavy. Ritudl
jako funkéni nastroj tedy nabizi Clovéku dodrzovat pevné dana pravidla a
upeviiovat své normativni usporadani v ramci své kultury. Ritudl zéroven miize
vznikat jako tzv. stabilizator jednani, ktery zajiStuje jedinci stabilni systém a
pfedchdzi krizovym situacim nebo usnadiluje rozhodovani (ibid. : 938-939).
Jelikoz maji autisti velmi omezené spontanni jednéni, provadi mnoho rituald, které

tvoti velkou ¢ast jejich kazdodenniho zivota:

,No, a to prave oni maji sviij 7ad. Oni maji svoje zvyky jako ritudly. A
kazdej ma ten ritudl jinej.”

(Iva, asistentka ve specialni Skole)
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., Autismus je u naseho ditéte hlavné dodrzovani ritualii. Tézko se vyrovnava
s urcitou zménou prostredi, takze ma ty svoje ritualky. No, to je asi u nds
autismus... Treba spat jde jenom kdyz se vykoupe, bez vykoupdni to neexistuje.
Rozhodi ji to, nechce jit spat bez toho, aniz bych ji vykoupala. No a tedkon jeji
ritudl je, Ze si pripravuje pyzamo. Uz rano si pripravuje pyzamo pravé do ty
koupelny na to koupdni a béhem dne je i méni.”

(Matka Tereza, dcera Magda — atypicky autismus)

,,Kazdej to ma jinak. Jedna zZdkyné treba ta prosté rano prijde a kdyz by
bylo treba utery a nebyl by bazén, to uz vlastné pro ni je ritudl, Ze v utery je bazén.
No a bylo by néco jiného misto bazénu, tak uz ji to vlastné rozhodi.”

(Michaela, ucitelka ve specialni Skole)

Informace o ptitomnosti specifickych aktivit a stereotypech u osob s PAS
jsou faktickeé, ale neobsahuji divody takového jednani. Téma stereotypnich aktivit
a ritudlt jsem v rdmci rozhovori diskutovala s mymi informétory a zaroven
zjistovala divody, proc€ si jedinci s PAS vytvareji vlastni ritudly. Béhem realizace
rozhovorl jsem zacala zjiStovat, ze tyto ritudly, stereotypni €innosti a lpéni na
neménnosti svého okoli poskytuji osobam na autistickém spektru ur€ity pocit

jistoty a bezpeci, ze jejich svét ma danou strukturu a fad:

., Teda pro nas je to banalita, pro ni to neni banalita. No, protozZe ona jako
Ipi na urcitych vécech, no takovy prosté Ipéni na téch stereotypech. Nékdy chce
takovy ty stereotypni véty pordd opakovat, ktery ji uklidni. Takova ta jistota v tom
svete. Ja nevim, tieba Ze reSime rok dopredu, ze pojedeme na Silvestra k sestie,
protoze tam jezdime kazdy rok.”

(Matka Lenka, dcera Helena — détsky autismus)

Uzavienost autistického svéta vyplyva z toho, Ze jedinci s autismem si

chtéji vytvoftit svij vlastni svét, ktery by byl pro né€ predikovatelny a predvidatelny.
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Takovy svét, ve kterém nedojde k zddnému osobnimu selhani. Diivodem touhy po
vzniku vlastnich pravidel v jejich zivoté je to, ze svét, do kterého se narodili

vnimaji jako chaoticky, plny nejistot a velmi rychle se ménici:

,, Ze své zkuSenosti, prosté je to jinej svét. Oni vaimaji opravdu ten svét jinak
nez my. Potrebujou mit ty svoje jistoty, ten rad v tom Zivoté. Prosté chaos je pro
né opravdu tézkej. A takhle viastné kdyz se v tom udéla ten smysl, tak viastné se
Jjim Zije daleko lip. Ale z myho pohledu to je to, Ze oni vlastné jakoby chtéji mit jako
klid v tom svym Zivote a chtéj at’ ty véci jsou viastné nemeénny. Treba jsou radi, Ze
se nauci néco nového, nebo tak, ale podsouvame jim to viastné tak, jako aby

neselhali v nicem. Oni strasné neradi selhavaji.’

(Michaela, ucitelka ve specialni Skole)

Stereotypni jizdy autem, osobni pfedméty neustale u sebe, dobfe znamé
aktivity, nutkavost mit nablizku divérné zndmé osoby, to vse tvoii svét autisty. Z
dat ziskanych prostfednictvim rozhovort s informdtory vyplyva, Ze jedinci na
autistickém spektru se dozaduji neménnosti ¢innosti a preferuji i pevné stabilni
prostiedi. Jejich ritudly a udrzeni vytvoreného fadu jim napoméha vyvarovat se
nepiedvidatelnym situacim, se kterymi by mohli mit obtize. Je to velmi uzavieny

svét, ve kterém autisti hledaji klid a jistotu:

,,Jako ja si myslim, Ze to je prosté ta jeji jistota, kterou ona potiebuje. Ona
je ztracena v tom sveété, Ze se jako snazi ukotvit do néjaky ty svy jistoty. Jd jsem
Jjistota, manzelka je jistota, ten dum je jistota, ta skola je jistota. I ta cesta, kdy
jezdime porad stejnou cestou, tak to je jistota. To Ze se mi zepta X krdt na tu samou

véc, je prosté ta jistota, Ze vi, Ze byla na tom Silvestru a zase pojede.’

(Otec David, dcera Helena — détsky autismus)

Onu neménnost a dodrzovani pravidel pozaduji lidé s PAS i po svém okoli.

Matka Irena uvadéla jednu ze situaci, kdy zreorganizovala pfedméty v kuchyni.
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Ale jelikoz byl jeji syn s PAS zvykly na urcity systém v této mistnosti, pozadoval

po své matce uspotadat véci do ptivodniho stavu:

., ITeba tamhle viastné v kuchyni, tak véera jsem si predeélala trosku véci v
kuchyni. No a on tam prisel a naridil mi to vratit nebo to udeld on. Nemuize tady

clovek poradné s nicim hnout, protoze jemu se to prosté nelibi.

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

4.1.1.1 Cas

S nutkavou potfebou neménnosti a predvidatelnosti se poji 1 vnimani casu.
Orientace v Case je u osob na autistickém spektru atypickd. Na zékladé rozhovori
jsem dosla ke zjisténi, ze jedinci s PAS si piekladaji na zékladé znamych ¢innosti
sami pro sebe, v jaké Casti dne nebo tydne jsou. Stereotypni Cinnosti a ritualy se
tak stavaji nastrojem orientace v ¢ase, jelikoz déti a Zaci mych informatort neumi
nebo nemaji potfebu vyuzivat hodiny jako pfistroje k méfeni casu. Urcitym
zpusobem percipuji rytmus plynuti ¢asu na zakladé aktivit nikoli na zakladé dni,
hodin nebo minut. Dokon¢i se jedna aktivita, mlize nésledovat dalSi. Vznika

rytmus, podle kterého se osoba s PAS zac¢ina orientovat.

Navnimani takového rytmu Casu je ukdzka z interview s asistentkou. Ta
tento mechanismus aktivit jako néstroj asu popisovala na ptikladu jednoho svého
zaka Skolni druziny. Podle posloupnosti ¢innosti, které¢ na sebe navazuji se tento
zak naucil orientovat v ¢ase. Neumi hodiny, ale ptesto vi, ze v pal druhé piijde
jeho matka. Neptedjima to na zdklad¢ hodin, ale na zédkladé dokonceni obrazce z
puzzli. Jeho svét tvoti pfedvidatelnost pojici se s aktivitami a vi, Ze po této aktivité

pujde se svou matkou dom:

,, Oni to maji néjakym zpiisobem v podveédomi zazity. On neumi hodiny. To

Jje klucina, ktery je taky nastavenej na sviij cas a vi, Ze je puldruhd, a Ze jde domii.
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A jakmile se ta mama zpozdi, jako Ze my vime, Ze se mize zpozdit, kdyz je dost
prace, ze jo? Tak on zacina byt nervozni kolem piil druhy, a to neumi hodiny, ale
podle téch cinnosti vi. On si sestavi ty puzzle a hele je puldruha, najednou si to
uklidi v§echno a uz jako mi mava a jde domu. Dokdzem se jit treba i podivat. On
zjisti, Ze tam mamka neni, tak se otoci a jde do té druzZiny nazpatek, ale prosté to
tak ma nastaveny. Nechapu, ale ma to...A kdyz ta maminka treba prijde diiv nez
pred tou pul druhou a on to nema slozeny, tak on si to musi doslozZit. Takze
maminka si hezky ceka, protoze prisia driv.”

(Iva, asistentka ve specialni Skole)

Pravé predvidatelnost jim poskytuje fungovani a praci s ¢asem jako s
rytmem. Podobnou zkuSenost mé i rodina s autistickou dcerou Helenou. Helenka
se orientuje ve dnech v tydnu podle opakovani soustavnych aktivit, které v ten
dany den vykonava. Nedéle predstavuje pro Helenku oblibené nakupovani v

obchodg¢, do kterého jezdi se svymi rodici kazdou ned¢li:

,,ProtoZe ona mad strasné rdda nakupovani a uplné obskurni jeji je, Ze
musime jezdit autem kazdou nedéli do Lhoty do Jednoty nakupovat. A to je jeste
takovej zapaddkov jako a tam furt chodime. V nedeli rano uz natésenda, ze pojede
do Lhoty. A chodi a pise Lhota a my ano, ano, pojedes do Lhoty.”

(Otec David, dcera Helena — détsky autismus)

4.1.1.2 Bojovnici za absolutni pravdu

Autisticky svét predstavuje dodrzovani vlastnich pravidel, vymezeni
ur¢itych limitd a nastaveni vnitiniho fadu, ktery jak uz bylo zminéno uritym
zpusobem vyzaduji i po svém okoli. Dal§im z atributi této poruchy jsou odliSnosti
v oblasti socidlni interakce nebo absence pochopeni metafor, sarkasmu, ironie
nebo nadsazky. Praveé v ramci socidlni interakce mohou dospéli lidé na autistickém

spektru plsobit na majoritni spolecnost velmi nezdvofile a déti s PAS zase
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nevychovang. Jelikoz ocekdvanim je, ze budou reagovat na stejné podnéty, tak jak
bychom reagovali my neautisti. Jessica Lester a Trena Paulus (2012) ve svém textu
zminuji, Ze majoritni spolecnost privileguje vysoce verbalni lidi, ktefi se chovaji
normativnimi zptsoby. To pro autisty piedstavuje velkou vyzvu, jelikoz v rdmci
normativniho zpiisobu jedndni se o¢ekava urcité dodrzovani etiky (Lester a Paulus
2012: 270). Prikladem takového “neakceptovatelného” chovani u svych déti s PAS
zminovali komunika¢ni partnefi — nepozdraveni znamé osoby, mlaskani pfti jidle
nebo $tourani se v nose na vefejnosti. Shodli se, ze jejich déti ve svém autistickém

svété nevnimaji takové jednani jako zasadni:

,On ani nepozdravi sousedy. Tady prosté dole sedi déda, tady sedi
sousedka pod schodama. Honza vyleze takhle ze dveri, sedne si do auta. A ja se ho
ptam, jestli pozdravil a on, Ze ne. To konci, on ani nepozdravi. On nepotrebuje
nikoho pozdravit. Jako my dojdeme k ty doktorce a ja do néj drknu, aby rekl dobry
den. Nechce, on nemd zajem viibec. Je mu to jedno. Vsichni okolo se z toho hrouti
a jemu je to jedno.”

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

, Ale zdklady slusného chovani pro nasi Helcu to je absolutné abstrakini.
Proc by, ta se chova po svéem. My jako samoziejmé ji ikame, at' se nenipe v nose
a zakryvej si pusu. To se jako snazime, ale pro ni to je tak nepodstatny, zZe stejné
nam do toho hazi vidle dost. Nebo treba nesahej si na zadek a tak, ale ji je to fuk.
No, nevidi to jako diilezity, aby si na ten zadek nesahala, ze jo? A jestli se na ni

nékdo divd, tak ji to asi nevadi evidentné.’

(Otec David, dcera Helena — détsky autismus)

Vyjadtovat se tedy "pfijateln€j$imi" nebo normativnéj$imi zplisoby, je pro
osoby s PAS velmi abstraktni zalezitost. To znazorfiuje jejich odlisny pohled na
realitu. To je jeden z argumentd, pro¢ je pro majoritni kulturu bez autismu, velmi

obtizné dojit k porozuméni tohoto svéta. Pravdomluvnost vnimaji autisté ve svém

32



uzavieném svéte, jako velmi podstatnou véc. Jedna z respondentek pouzila vyraz,

ze jeji zéci jsou “bojovnici za absolutni pravdu:

,,Oni neumi lhat, a to je hrozné jako vtipny. Jsou to takovy bojovnici za
absolutni pravdu. Prijde mi, Ze oni vilastné neznaji tu zlatou stredni cestu jako
zname my. My jsme schopni délat spoustu kompromisii. Rekneme si, tohle hodim
za hlavu, to neni duleZité. Ale oni to neumi. Oni maji bud’ proste pravdu, néco je
prosté absolutni pravda, takhle to bude anebo absolutni nepravda, a takhle to byt
nesmi. Prosté jo, ze oni neuméj lhat. A hlavné to chtéji od nas, aby my jsme jim
nelhali.”

(Michaela, ucitelka ve specialni Skole)

Pouziti vyrazu bojovnici za absolutni pravdu, pfesn¢ vystihuje pohled
autistl na socialni interakce jako na minové pole, kdy nedokézou proklickovat
mezi ptfimou 1zi a tzv. milosrdnou 1zi, kterou lidé mnohdy vyuzivaji v socidlnich
interakci. Milosrdnd lez (white lie) zahrnuje zatajovani skutecnych pocitii nebo
hodnoceni. Tyto malé bilé/Cisté 1zi jedinci sdé€luji, aby se vyvarovali komplikacim
v priubé¢hu socialni interakce. Nejsou sdélovany za ucelem zranéni citi druhé
osoby, ale spiSe jsou vnimany jako nevinné a neskodné (Goffman 1967: 36-37).
Vzorovou ukdzkou takové milosrdné 17i, je pochvaleni ob&da hostitele, i piestoze
nam piipravené jidlo nechutnalo, ale vyuzivame lez, abychom nepusobili
nezdvotile. Takové milosrdné 1zi nedokaze jedinec na autistickém spektru
porozumét. Sdé€leni informatorky Ireny potvrzuje, ze jedinci s PAS pozaduji po
sobé& 1 po svém okoli vyse zminéné dodrzovani pravidel a zaroven kladou diraz na
pravdomluvnost. Proto mohou pisobit jako nemilosrdni “praskaci”’. Ale pokud
nahlédneme do vypovédi matky, tak Honza s PAS vnimal situaci jako nespravnou

a povazoval za korektni sdélit matce pravdu:
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,,On to vnimd prosté néco jako Spatnyho. On nelze, on vidycky byl ten,
kterej bonzoval na svy brdachy. Vzdycky prisel a rekl, jak to popravdeé bylo. On to
vnimd jako, Ze se to prosté nesmi delat.”

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

Respondent David vnima na zaklad¢ zkuSenosti se svoji dcerou Helenou,
ze jeji svét je Cernobily, kdy na jedné stran€ je pravda a na druhé lez. To naznacuje

urcitou pfimocarost a bezelstnost autisti:

,,Ja myslim, Ze autisti Zijou prosté cernd a bila. Oni prosté neznaji to nic
mezi, to Sedivy. Oni nejsou tady v tom tak vypocitavi jako my ostatni. Ona podle
mé neumi lhat. Kdyby se s ni clovék bavil, tak ona prosté neumi lhat takovym tim

zpusobem, jak si ho predstavujeme my. Prosté nase Helena je cerna a bila.’

(Otec David, dcera Helena — détsky autismus)

4.1.2 Hypersenzitivnost

Dal8im atributem, ktery se poji s nesoumctitelnosti autistického svéta s
neautistickym je tzv. hypersenzitivnost. Hypersenzitivita neboli smyslova
ptecitlivélost obecné znamena vétsi citlivost na ur€ité podnéty, nez je bézné. Miize
se projevovat pretizenim vjemu, tedy toho, co vnimédme pomoci smysli jako jsou
zvuky, svétlo, teplo, doteky nebo pachy. Nekteti lidé s autismem mohou byt velmi
ptecitlivéli na ur€ité podnéty, coz mize vést ke zvysené tizkosti, nonkonformity v
prostifedi nebo uplnému pietizeni smysla. To je stav, kdy dany jedinec pocituje
velmi intenzivné své smysly, ze mnohdy nedokaze nadale vyvijet pozornost pro
vnimani zdrojového jevu. To miiZze zptisobovat az afektové nebo agresivni chovani

osoby s PAS (srov. Baranek et al. 2013; Niedzwiecka et al. 2020).

Inspiraci pro vénovani pozornosti tomuto fenoménu pro mne byla

pfednaska na téma “Smyslové vnimadni u déti s poruchou autistického spektra”,
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které jsem se zucastnila v kvétnu roku 2022. Pfednésejici byla odbornice z oblasti
ergoterapie, ktera svou praci zamétuje predevsim na déti s poruchou autistického
spektra. Tato pfednaSka mi umoznila vice porozumét hypersenzitivité a zaroven
mne to vedlo k zaméfeni se na smyslové vnimani béhem realizace rozhovort.
Ptednésejici uvadela na jednom prikladu, jak se projevuje smyslové vnimani u
osob s PAS. Ozve-li se néjaky vSedni zvuk jako je napiiklad tleskani rukou, tak
neautistické osobé to zni v uSich s néjakou intenzitou a jeho systém na to né&jak
reaguje. Pro ¢lovéka na autistickém spektru to mize mit intenzitu jako kdyby mu
nékdo vystielil pistoli u hlavy. Na zékladé¢ vypovédi mych komunikacnich

partnerii se pokusim tuto hypersenzitivitu vice pfiblizit.

Osoby na autistickém spektru pod vlivem hypersenzitivnosti mohou vnimat
smysly velmi odlisné oproti lidem bez autismu. Jednu z mnoha takovych situaci
zminovala uc€itelka Michaela, kdy byla se svymi zaky na vystavé v ramci Skolniho
vyletu. Sama respondentka v dany moment nevnimala intenzitu svétla jako rusivy
element, ale jeji zaci se v prostfedi necitili komfortn¢ a podle jejich slov chtéli

mistnost opustit. Skute¢nost, ze svétlo bylo velmi ostré si uvédomila az zpétn¢:

,, Oni jsou dost hypersenzitivni. VeétSinou treba, kdyz nékam prijdeme a néco
tam je, tak ja si toho treba ani nevsimnu. Treba néjaky divné ostry svétlo... Treba
kdyz jsme vzali deti jednou na néjakou vystavu a mé to doslo az potom, Ze tam bylo
strasné ostry divny svétlo. A ze fakt se cejtili divné. Upiné jsem vidéla, Ze chtéj ven.
Takze jsme Sli a pak jsem si zpétné Fikala, Ze moznd to bylo to svétlo. Ale i treba
divny zvuky, jako kdyz nékdo krici divné, jo? Kazdej to ma trosku jiny.”

(Michaela, ucitelka ve specialni Skole)

Nizkou snaSenlivost az odpor ke svétlim zminovala i asistentka Iva. Tato
informatorka doplnila, ze se u déti s PAS projevuje vétsi vnimavost na smyslové
podnéty nez u osob bez autismu. Zarovei popisovala mechanismy, jimiz se snazi

minimalizovat jevy, které¢ by mohly vyvolat u zdka s PAS smyslové pietizeni:
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., Svetlo jim vadi treba hodné. No to vitbec nepouzivame, Ze jo? Jako aby
nam tam blikaly svétylka nebo néco takovyho, tak to viibec. Ja to vidim asi tak, Ze
ne. A jako svétla tak to nezapinds jako svétla néjaky ostry. To jako mdame tak néjak
pod kontrolou tam. ZkouSime. Zkusime to jako zhasnout, jestli to bude lepsi. Zavrit
okno, jestli neni hluk z venku. Nebo kdyz je tomu ditéti treba horko a my si myslime,
Ze mu je horko, protoze vime, Ze ma rad jako tireba chladnéji. Tak otevirame okno,
Ze jo? A to dité se uklidni najednou. Nebo mame véjir a foukame véjirem. Prosté
udelame mu jakoby priivan nebo néco. SnazZime se to zmirnovat, aby je to
nerusilo.”

(Iva, asistentka ve specialni Skole)

Zaroven se zde projevuje mnohocetnost téla, jelikoz kazdy jedinec mize
byt rozdilné citlivy na rozdilné vjemy. Otec David vypozoroval, ze jeho dcera je
velmi citlivd na hlasité¢ zvuky jako je naptiklad hlasité “smrkani” a “kaslani”.
Naopak svétla, na n€z jsou jini jedinci velmi piecitlivély, tak Helenku fascinuji a

pfimo je vyhledava:

., Hlasity zvuky. Ona teda je strasné muzikalni na jednu stranu a na druhy
strané néktery zvuky, typicky treba smrkani, kaslani a takovyhle, tak to ji strasné
vadi. Na to je prosté extrémné jako extrémné citliva. Ale jinak svétlo to ne...A my
Jjsme tady v tom takovy jako svitici. Ma strasné rada techniku od mala. To jsou
pocitace, tablety, telefony a strasne ma rada svétla, takze mame tady riizny ty LED
pasky a tak.”

(Otec David, dcera Helena — détsky autismus)

Dalsim faktorem pojicim se s hypersenzitivitou je problematicnost s
udrzenim o¢niho kontaktu. N¢kteti jedinci s PAS se pohledu z o¢i do o¢i vyhybaji
(Adamus et al. 2017: 119). Problém navazovat o¢ni kontakt mél syn respondentky

Ireny jiz od détstvi:
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,,Ocni kontakt to ani nemluvim, protoze na nikoho nekoukal, za mnou se
schovaval.”

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

Jelikoz je vysokofunk¢ni autista Honza verbalni, snazil se po nékolika
letech vysvétlit své matce, pro¢ mu déla obtize navazovat o¢ni kontakt. Jeho
vysvétlenim bylo to, ze mu matciny o¢i sviti. Tedy odrazi se v jejich o€ich svétlo,
a to je pficina, pro¢ Honza neni schopen se do o¢i divat béhem konverzace. Pohled
do matcinych o¢i u n€j muze zpisobovat pretizenost smysli, a tudiz neschopnost
vnimat zdroven prostfednictvim jiného smyslu, naptiklad sluchu. Zamétenost na
vniméni a ndslednému reagovani na tok dialogu mtze byt jeden z ditvodt, proc se
nejen matce, ale vSem lidem do o¢i nediva. OCi se stavaji ruSivym elementem
béhem jeho soustfedénosti. Absence o¢niho kontaktu muze tedy napomadhat

autistim eliminovat rusivé vjemy:

,, Ale s téma ocima to bylo jinak, protozZe jemu zacnou slzet oci a ja jsem to
tak néjak vypozorovala a zeptala se. On mi to ekl pravée. Honza mi vSechno rekne.
On mi to i vysvetli. On by takhle nekoukal z o¢i do oci. Je mu pry vadi, jak se odrazi
to svétlo v téch ocich, protoze on je jesté svéetloplachej.”

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

Vypovédi vSech mych informdtori naznacuji atypické zpracovani
smyslovych vstupti pod vlivem hypersenzitivnosti. Hypersenzitivita se tak stava
dalsi ¢asti skladacky v porozumeéni, proc¢ 1ze vnimat tento svét jako nesouméfitelny
se svétem neautistickym. Mohou tedy osoby na autistickém spektru vnimat smysly
velmi odlisn€ nez lidé bez autismu. To naznacuje, ze jejich zkuSenost s realitou

muze byt nesoumcétitelna s vétSinovou spolecnosti.

Tato uzavienost autistického svéta predstavuje pro blizké osoby vyzvu k
pteklenuti. Uz jen z toho diivodu, ze vede k fad¢ nedorozumeéni podilejicich se na

dysfunkcnosti a zptetrhavani vztahu vymezeného narozenim a emocni blizkosti,

37



kterd je neustdle podryvéana rizikem vzristajiciho nedorozuméni mezi autisty a
blizkymi osobami. Respondentka Irena v soucasné dobé pecuje o svého
autistického syna spole¢né se svym nyné&j§im partnerem TomaSem a spolecné
hledaji zpisoby pteklenovani svétl. Irena ale vypovidala béhem rozhovoru o
biologickém otci syna s PAS. Ten si doposud nenasSel cestu k porozuméni synova
svéta a nepftijal jeho vyvojovou poruchu jako skutecnost a souc¢ast Honzova zivota,
naopak synovo odlisné chovani déval za vinu matce Irené€. V ptipad¢ biologického

otce nedoslo k onomu pieklenuti mezi svéty:

,, To spis jeho tdta rikal, Ze jsem z ného udélala, omlouvam se za to slovo,
debila. Protoze ja jsem vidéla, Ze Honza je jinej uz odmalicka. Ale jeho tata ho
doted’ absolutné neuznava. Prosté ho nazve...Ani to nechci rikat.”

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

Podobné jako se Deligny vzepiel uzavirani autistii do blazinct a ustavnich
instituci, tak 1 peCujici se vzpiraji uzavienosti a dysfunk¢nosti, namisto toho hledaji

mozné funkéni zpisoby komunikace v ramci piekladu.

4.2 Preklad

Na zdklad¢ vySe zminénych zpisobii vnimani reality jedincti s PAS Ize
tento svét chapat jako uzavieny. Praxe ale dokazuje, ze v ramci dvou
nesouméfitelnych svétli dochdzi k urcité formé prekladu. Jiz Deligny (2015)
testoval nesouméfitelnost svéta autisti se svétem “lidi-kterymi-jsme”. A
poukazoval na to, Ze nesoumcétitelnost se mize transformovat v soumefitelnost
téchto svétl. Stejné jako Deligny vynalézal mozné zptisoby komunikace v rdmci
jeho ziti v komunité s détmi s PAS, tak i moji informatofi vytvaii a vyuzivaji
vlastni metody a zptisoby komunikace k vybudovani funk¢nich vztahii se svymi

détmi s autismem.
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V ramci piekladu existuji dvé roviny ve zptisobu predavani informaci. Prvni
rovinou je pteklad svéta od jedince s PAS smérem k blizké osobé (rodici,
pedagogovi, asistentce). Druhou rovinou je zpiisob komunikace a sdé€lovani
informaci od blizkych osob smérem k jedinci na autistickém spektru. Tyto dvé
roviny piekladu pfedstavim v nasledujicich kapitolach na zakladé¢ dat ziskanych z

rozhovort s piekladateli — rodici a lidmi pracujici s autisty.

4.2.1 Preklad od autisty smérem k neautistovi

Osoby s PAS maji vétsi obtize na rovin€ percepce, porozuméni, ale také v
oblasti komunikace. Poruchy autistického spektra jsou diagnostikovany pomoci
tzv. autistické triddy, kdy jednou z narusenych oblasti autismu jsou kognitivni
funkce feci (Baron-Cohen 2008: 10). U osob s PAS se fe¢ nevyvine vlibec nebo
muze byt vyvoj fe¢i zpozdén nebo Castecné narusen. Omezeni reciprocni
komunikace se nevyskytuje pouze na Grovni verbalni, ale také na neverbalni, kdy
dochazi k prenosu informaci mimoslovni formou. Autismus muze tak mit vliv na
mnoho aspekti komunikace s okolnim svétem. Neéktefi lidé s poruchou
autistického spektra mohou mit potize s dorozumivanim se slovy a vyjadienim
svych myslenek a pocitii, zatimco jini mohou mit tézkosti s ¢tenim neverbalnich
signall, jako je ton hlasu, mimika nebo gesta. To vSe muze vést ke Spatnému

porozuméni socialnim situacim (Solomon 2008: 151).

Pervazivni vyvojové poruchy zpisobuji u autistd velké komplikace pfi
dorozumivani se s okolnim svétem, proto musi vynalozit velké usili a vyuZzivat
ruzné formy piekladu. Autisticky jedinec na zdkladé svych komunikacnich
prostiedkd, kterymi jsou verbalni a neverbalni projevy nebo také standardizované
mechanismy, sdéluje své problémy, potieby, touhy a pfani svému okoli. Na
zaklad¢ téchto zpusobl odkryva svij sveét ve funkénich vztazich s blizkymi

osobami.
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4.2.1.1 Verbalni a neverbalni projev nespokojenosti

Prvni formou pirekladu, kdy dochézi ke startovacimu okamziku propojovani
dvou svétd, je vyjadfovani svych potieb prostiednictvim verbalnich a neverbalnich
projevu. Jedinci s PAS vyzyvaji okolni aktéry, aby se zaméfili na problém pomoci
vyjadifovani nespokojenosti. Dochazi k procesu, kdy je autista v urcité nesndzi a
neni schopen problém sdélit. Rodi¢ ¢i blizka osoba nedokaze rozliSit o jaky
problém se jedna, ale snazi se mezi sebou vzajemné domluvit. Nespokojenost, ale
také naruSeni pocitu bezpe¢i se mize u osob s autismem projevovat riznymi
zpusoby, v zavislosti na individualnich potiebach a charakteristikach.
Respondenty zmiflované projevy nespokojenosti u osob s autismem maji podobu
verbalni a neverbalni. Pomoci téchto dvou zplisobti projevu nespokojenosti 1idé s

PAS komunikuji a vyjadiuji své mySlenky, emoce a pocity.

Prvni zmifovany zpiisob projevu skrze verbalni komunikaci, je
dorozumivani prostfednictvim jazyka a slov. MtZe se jednat jak o mluvenou formu
(feCovou), tak i o formu psanou (grafickou) zahrnujici pouziti slov a vét
(Mikulastik 2003: 113-114). Druhym zptisobem projevu je neverbalni komunikace
pomoci feci té€la. Mezi neverbalni projevy se fadi pohyby t¢la, mimika oblic¢eje a
gestikulace. Pomoci téchto projevi se snazi jedinci s PAS piekladat svlj svét
komunika¢nim partnerim. Jako verbdlni projev nespokojenosti zminovali

respondenti kiik, hadku, pla¢ nebo stéZzovani si na urcitou situaci slovy.

U adolescentni Magdy s atypickym autismem nebyl jeji vyvoj feci zcela
narusen, tedy zvlad4a komunikovat se svym okolim verbalné. I ptes tuto skutecnost
jeji matka zminovala, ze s verbalni komunikaci ma ¢asto velké obtize. V urcitych
situacich nezvladne sdélit své starosti nebo potieby slovy. V takovy moment za¢ne
Magda s PAS vyzyvat své okoli k tomu, aby se peCujici zaméfil na problém
prostfednictvim vyjadfovani nespokojenosti. Ztrata pocitu bezpeci se u ni
projevuje vzpouzenim a vztekem. To vede matku k tomu, Ze za¢ne situaci feSit a

snazi se nalézt, co zapfti€inilo jeji stav:
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,,No je pravda, zZe nékdy si to nerekne, ale zacne mi to davat najevo, tim
vzpouzenim, tim vztekem, Ze ji néco nabizim a ona to nechce, takze se snazim jako
dovtipit, co to tak asi muze byt. Ve chvili, kdy ji to dam, tak uz vidim na jejim
chovani jakoby, Ze je privetivéjsi a ta ndlada je zlepSena.”

(Matka Tereza, dcera Magda — atypicky autismus)

Projev nespokojenosti je u Magdy jak verbalni (kiik), tak i neverbalni
(strnuti, sezeni v auté). Respondentka Tereza zmiilovala, ze sd€lovani ztraty
bezpe¢i svym vlastnim zpisobem a projev nespokojenosti jeji dcery pomohl
respondentce a jeji rodin€é porozumét, ¢im si Magda béhem piestupu ze zakladni
na stfedni praktickou Skolu prochdzi. Autisticki Magda svoji nespokojenosti

projevuje nesouhlas s touto zménou:

“Sekne se, nechce vylézt z auta. A prosté nechce do ty skoly jit, nechce mi
vylézt z auta pred Skolou a krici. Pak dochazi k premlouvani a nékdy musime i
trosku zhurta na ni. My zjistili, Ze ona tim totiz projevuje, tim svym vztekem a tim,

Ze nechce do ty Skoly jit, tak tim projevuje to, ze se ji to nelibi, ta zména.’

(Matka Tereza, dcera Magda — atypicky autismus)

Osoby s autismem vyuzivaji projevy nespokojenosti ke komunikaci s
okolnim svétem za Ucelem sdéleni své potieby. Mohou vyuzivat kombinaci
verbalnich a neverbalnich projevi. Ale jelikoz Casto mivaji potize s verbalni
slozkou, stdva se neverbalni projev cCastéji vyuzivanym prostiedkem pro
dorozumivani. Mezi tyto neverbalni projevy respondenti fadili strnuti téla, kyvani
hlavou, bouchani do véci, sebezranovani, kousani predmétt nebo Casti téla, uték a
mnoho dalSich. I ptfesto, ze Honza s Aspergerovym syndromem plné vyuziva
mluvené slovo ke komunikaci se svym okolim. Nastavaji ale chvile, kdy autisticka
osoba nedokéze slovy vyjadfit svoji potiebu, a proto vyhledava jiné mechanismy,
jak informaci pfelozit. Honza v této situaci vyuzil neverbdlni projev

nespokojenosti v podob¢ bouchani do predmétti a chtizi dokola. Matka v pocatecni

41



chvili Honzovu jednani nerozuméla, ale na zéklad¢ kontextualni situace a

neverbalniho projevu nespokojenosti doslo k porozuméni ze strany matky:

., Koupila jsem mu Spatnou pizzu, ale ja to nevédela. Musela jsem v pul
desaty vecer do Kauflandu. On to nerekl, ale chodil a do vseho bouchal. Chodil
dokola a tim nam jako daval najevo, Ze to potiebuje. Kdybych nejela, tak boucha
dal.”

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

Co se tyce verbalniho zpisobu komunikace nevyuzivaji ho jen mluvici
jedinci, ale také ti, ktefi maji fecové centrum zcela zasazeno a mluvenou fec
neovladaji. Autistickd Helenka je od détstvi zcela neverbalni, tedy lépe feceno
nemluvici. I pfes tuto skutenost vyuziva verbalni komunikaci ve formé psané¢ho
jazyka k dorozumivani se se svym okolim. Pomoci nacviku se postupem casu
naucila psat slova a dnes zvladne napsat celé véty. Papir a tuzka se stal nastrojem

ptekladu jejiho svéta:

., A nejvic nam k tomu dorozumeéni pomohlo, Ze se naucila psat. Naucila se
psat opakovanim slov. Viastné ted'ka ma docela dost jako rozsahlou slovni zasobu
na to psani. Takze vlastné dovede dat dohromady i jakztakz néjaky vety, co chce,
nebo kam chce ject, nebo jak to chce. Takze to je nejvetsi probléem prave ta
komunikace a tim jako nejvic jsme si pomohli, ze se naucila psdt. A ucila se tim, Ze
se ji jednotlivy slova opakovaly. Poradd dokola jsme to jeli.”

(Otec David, dcera Helena — détsky autismus)

Stejnou zkuSenost s verbalnim projevem pouzivani jazyka v podobé psani
m¢éla i asistentka ze zakladni specidlni skoly. Ta popisovala, Ze pomoci jednoho
nebo dvou slov dochézelo k ptekladu mezi ni a Zdkem s PAS. Objevila se urcita

situace, ktera doty¢ného roz¢ilila a pomoci tohoto nastroje doslo k porozuméni:
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,,Nevédela jsem, co ho zlobi, co ne a co ho vytdci, co ho nevytdici. On
nemluvi, ale naucil se za ty roky psat. A ted uz vlastné komunikuje tim, Ze vzdycky
napise néjakej vzkaz, ne celou vétu, ale prosté treba jedno nebo dvé slova a uz jsme
s

z toho vydedukovali, co ho rozzlobilo nebo co chce.’

(Iva asistentka ve specialni Skole)

Dorozumivani se a vzajemné pochopeni mezi svéty muize ale ptedstavovat
velmi obtizny proces, béhem které¢ho dochazi k ¢astym konfrontacim mezi svéty.
Pokud nelze z nejasnych divodi dojit ke spoleénému porozuméni mezi svéty, tak
Casto nastupuje jako vysledek poruchy fenomén, ktery mize okolni svét vnimat
jako “problémové” chovani. Takové problémové chovani se projevuje fyzickou
agresi. Respondentka Tereza zmiflovala, Zze k takovému jednani u jeji dcery

dochazi v momentu, kdy nedospé&ji spolecné k tispéSnému porozuméni:

,No, je to pri situacich, kdyZz ji nechceme vyhovét nebo si hlavné
nerozumime. Tak pri té situaci ona dokdze i ublizit, ale jenom téem nejblizsim. Na
ciztho ¢loveka by si to nedovolila...Nedokaze mi vynadat, nedokdze mi vynadat.
Slovné mi nedokaze ublizit, radsi mi ublizi fyzicky.”

(Matka Tereza, dcera Magda — atypicky autismus)

Stejnou zkusenost s neporozuménim s ditétem s PAS ma i asistentka. U

autistického chlapce naopak dochazi k verbalni agresi ve formé hlasitého kiiku:

,To se stava treba...No on néco chce, neumi mi to rict. Ja se ho snazim
pochopit. Tak ja jdu nekam a vikam mu jako pojd mé dovést k tomu, co ty chces.
No ale on jako nechce mé uz v tu chvili tam odvést. No, uz v tu chvili se zacind
)

rozjizdet do néjakyho stavu, kdy teda prijde vybuch, rev a prijdes o usi skoro.’

(Iva, asistentka ve specialni Skole)

Komunika¢ni partner David vypovidal o téchto stavech jako o tzv.

meltdownu neboli autistické krizi. Jedna se o intenzivni reakci na ohromujici
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podnéty z prostiedi nebo emocionalni podnéty v podobé agrese vuci okoli nebo
sebeagrese. Ze studie vyplyva, ze s meltdown stavy se potyka az 94 % jedinct s
poruchou autistického spektra (Montaque et al. 2018: 126). Autisticka krize

~rwe

mezi sveéty:

,, To je nejvétsi problém, to se dostanou nejcastéji ty déti do toho meltdownu
(autisticka krize), zZe vlastné se neumi vyjadrit. Vy nechdpete, co chce a ona
nechape asi, Ze ji nerozumite. Tak jako by to nastvalo vds, ze vam nikdo nerozumi,
tak ji to nastve asi jesté trosku vic. Takze to jsou ty nejvétsi problémy. I dneska se
nam to stava, ze jo? Ze nékdy prosté nevime, co chce a neznd to slovo, nedovede
to napsat, takze jako ji to rozcili.”

(Otec David, dcera Helena — détsky autismus)

Diky meltdown stavu mtize u osoby s autismem dojit ke ztrat¢ kontroly nad
svymi emocemi a chovanim, coz muze zahrnovat plac, kiik, fyzické biti sebe
pfipadné blizkych osob nebo jiné projevy nekontrolovatelného jednani. Toto
chovéni neni zdmérné, ale spiSe se jedna o pfirozenou reakci na situaci, ktera se
vymyka kontrole. Na zaklad¢ zkuSenosti s autismem u svého ditéte dokazi pecujici
rozpoznat, kdy ke stavu dochdzi. Jako tyto ndznaky respondent uvadél “sklenéné
o¢i” a “neptitomny pohled”. Zaroven pecujici zminoval, Ze po tomto stavu dochézi

u dcery k uvédomeéni situace a prostfednictvim gest k omluvé za své Ciny:

,, Tam je prosté takovej totalni meltdown, Ze to prosté neni ona, to je uplné
Jjinej clovek, kdyz se to nepodchyti. Ono to nabihd postupné. My uz to pozname tak,
Ze v obliceji zacne mit takovy jako sklenény oci a nepritomnej pohled. Prosté uz to
jako pozndme, ale kdyz se nam to nepovede zarazit néjakym vysveétlenim nebo
odvedenim pozornosti, tak prosté se dostane do takovyho meltdownu, Ze to prosté
neni ona. Dovedla by prosté ¢loveku ublizit. Urcité jsem o tom presvédcenej. My
Fikame, Ze prosté je to Jekyll a Hyde v té chvili. A pak to prestane a mrzi ji to. Vi,

Ze to je chyba a strasné ji to mrzi, pak se chodi omlouvat manzelce a pusinkuje ji
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a tak. A tim my pozndme, Ze ji to mrzi, protoze ona nedokdze rict: Omlouvam se.
Tak prijde a da jako omluvu pusu. A tak prosté vidite, Ze je sama z toho smutnd,

ale prosté nedovede tomu sama zabrdnit a nedovede tomu pomoct no.’

(Otec David, dcera Helena — détsky autismus)

Pro pecujici rodice je velmi dilezité porozumét individudlnim potiebam a
charakteristikam ditéte s autismem. Z toho divodu hledaji zptsoby, jak pomoci
ditéti vyjadrit svou nespokojenost a naucit ho fesit situace, které pro n¢j mohou
byt naro¢né. K tomuto ucelu zapojuji do vziajemnych interakci specidlni

standardizované mechanismy v podobé komunikacnich technik.

4.2.1.2 Standardizované postupy prekladu

Dalsi formou ptekladu vyuzivanou osobami s PAS je tedy standardizovany
mechanismus dorozumivani. Augmentativni a alternativni zptisoby komunikace
(AAK) v podobé piktogramti, fotogrami a komunikacnich knih napomahaji
jedincim s PAS sd¢lovat informace v rdmci socialnich interakci. Jednd se o
asistivni nastroje snazici kompenzovat verbalni komunikaci pomoci grafického
znazornéni. Piktogramy a fotogramy jsou jednoduché grafické symboly
pfedstavujici ur€ity koncept. Jsou vyobrazeny tak, aby byly snadno a rychle
pochopitelné, bez nutnosti ¢teni nebo znalosti jazyka. Grafické symboly jsou
aplikovany po celém svété napiiklad ve vefejné dopravé jako univerzalné
srozumitelny zptisob komunikace. Diky této ticelnosti se zacaly augmentativni a
alternativni zptsoby komunikace vyuzivat i v oblasti komunikace s jedinci, ktefi
maji obtize s verbalni komunikaci. Do této skupiny patii i osoby s poruchou

autistického spektra (Pereira et al. 2022: 1-2).

Komunikacni karty neboli piktogramy jsou vizualni symboly nebo obrazky
vyuzivané autisty pfi vzdjemné komunikaci. V tomto kontextu je piktogram termin

pouzivany pro kreslené grafické zndzornéni s oznacenim ptedstavujicim pojem,
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jako je pfedmét, rocni obdobi, osobu, zvite, popis, misto, ¢innost (viz obrazek 1)

a mnoho dalSich.

CINNOSTI

Obrazek 1 - Piktogramy ¢innosti

Zdroj: vlastni fotografie

Osoby na autistickém spektru pouzivaji piktogramy k vyjadieni zakladnich
potieb, pocitl, myslenek nebo tuzeb. Zde dochazi ke spojovani vyse zminéného
zpusobu piekladu, tedy projevu nespokojenosti a naruseni pocitu bezpeci ze strany
autistl, se standardizovanym mechanismem piekladu v podobé piktogramu.
Jelikoz tyto projevy jsou zaclefiovany v ramci osvojenych piekladi pravé mezi
piktogramy ¢i fotogramy, kde mutze mit jedinec zndzornén piimo specificky

obrazec s nesouhlasem, pocitem strachu, rozzufenosti atd. (viz obrazek 2).
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Obrazek 2 - Piktogramy pocity

Zdroj: vlastni fotografie

Piktogramy jsou pouzivany jako soucast vizudlni komunikace a tyto
nastroje jedinciim s PAS umoziuji komunikovat tak, ze vybiraji a fadi piktogramy

za sebou na zaklad€ nachézejicich se Cinnosti:

,,Ja to Feknu takhle... Ma ty piktouse, Ze jo? On tam ma, Ze prijde do Skoly,
Ze si vezme svacinu treba rano hned, pak Ze po ty svaciné je telocvik. Tak si da
piktogram télocvik, jde se previéknout. On si prosté splni nejaky ty svoje ritualky,
ktery ma pro sebe nastaveny na ten den. A jakmile se to nestane, tak si ten

piktogram tam da a chce, aby se to splnilo.”

(Iva, asistentka ve specialni skole)
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Dal8im standardizovanym zpisobem komunikace je vyuziti fotogrami. Ty
funguji na stejném principu jako piktogramy, ale jejich grafické zpracovani je
pomoci readlnych fotografii. Na fotografiich byvaji zobrazeni jedinci, zndmé
pfedméty, prostiedi nebo blizké osoby. Tato vizualizace je pro autistu piinosna,
jelikoz se nejedna o abstraktni obrazec, ale skute¢ny objekt, ktery jedinec dobfte
zna a je realité nejblizsi. Pii realizaci rozhovorli jsem méla moznost nahlédnout do
prostiedi, kde probiha vyuka zaki s PAS. V této tfid¢ byly fotogramy a piktogramy
pfipevnény pomoci suchého zipu na lavicich zaki, kde méli moznost s nimi
manipulovat. Byla zde i nasténna magnetickd tabule, kterou vyuzivala pani
ucitelka pro vizualizaci rozvrhu hodin. Ucitelka Michaela zminovala vyuziti
fotogramli béhem vyuky, kdy pomoci fotogramti s ni zaci komunikuji a ptekladaji
své potieby a ptani. Zakyné s PAS na zakladé konkrétniho fotogramu sdélovala

své tfidni ucitelce ptani o navstéveé mistnosti se stolnim tenisem:

,»Museji to mit viastné vizualizovany vSechno. Viastné tady mame obrazky
tamhle (tabule s fotogramy), maji moznost i do téch rozvrhovych obrazkii si
Sahnout. Treba zrovna Karolinka rada chodi do mistnosti na stolni tenis, ono tam
nic moc jako nedélaji. Stolni tenis my nikdy hrat nebudeme, ale ji se tam libi. Takze
ona si treba prijde rano a vynda si ten fotogram s tou mistnosti na stolni tenis, a
to uz je jako vybornd motivace. A na konci tam vlastné jdeme. A to je ta
komunikace, ktera je diilezita.”

(Michaela, ucitelka ve specialni Skole)

Tyto néstroje poméhaji zlepSit komunikaci a zarovenl snizit tzkost a
frustraci, kterou mohou osoby s autismem pocit'ovat, kdyz se snazi vyjadrit své
myslenky a potieby. Podle zkuSenosti s kartami se autist¢ dokazi velmi dobfie
v symbolech orientovat. Prace s piktogramy jim nejen komunikaci usnadnuje, ale

zaroveil pomaha ptedchézet vzniku autistickych krizi:

A ona je treba schopnda mi prinést néjaky pidi obrazek néceho. Tamhle

cukrarny nebo néceho, co proste jako ji trapi. Jestli tam s tou maminkou piijde
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nebo nepiijde, nebo néco jako. My tim, jak uz mdame hrozné moc téch riiznejch
ukolii a fotogramii, a tak ty deéti pak uz se v té tride orientuji. Treba néktery uz jsou
Jjakoby schopny, to najit, i kdyz to nejsou schopni vyslovit. Ja ji tfeba nerozumim,
tak prosté hleda. Kdyz jesté jsou v tom stavu, kdy jsme schopni se domluvit.”

(Michaela, ucitelka ve specialni Skole)

Procesem uceni a osvojovani autisty tyto augmentativni a alternativni
zpusoby komunikace se zvySuje pocet piktogramii a fotograml. Se zvySujicim
poctem téchto komunikacnich karet se piekladatelé¢ (rodiny a pedagogové)
vyrovnavaji pomoci vytvareni tzv. komunikacnich knih (viz obrazek 3). Tyto
knihy obsahuji vSechny osvojené a kazdodenné pouzivané piktogramy, které
mohou byt pouzity pro komunikaci a vyjadfeni potieb, pociti nebo ziskani
informaci. Tyto knihy mohou obsahovat obrazky riznych situaci a objektt, jako
je jidlo, piti, hygienické potfeby, ¢innosti, prostiedi, emoce (pla¢, smutek, radost)
a dalsi. Otec David zminoval, ze tuto komunika¢ni knihu jeho dcera vyuzivala pred

tim, nez se naucila psat:

vvvvvv

mohli fungovat a vyrozumeét se navzajem. Protoze, kdyz se s ni nedomluvite, tak
tim mate vetsi problem. Takze tady se resily riizny formy, tady byly nasténky s tema
kartickama a s tim dennim reZimem. Pak jsme z toho délali komunikacni knihu,
kde si vybirala prosté véci, co chce, nebo sdéleni emoci a podobne. A ted uz hlavné
pise.”

(Otec David, dcera Helena — détsky autismus)
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Obrazek 3 - Komunikac¢ni kniha
Zdroj: vlastni fotografie

Jelikoz ve stfedu mého zajmu byli predevSim osoby s nizkofunkénim a
sttednéfunkénim autismem, u kterych je naruSena fecova schopnost a maji velké
obtize s vyjadfenim emocniho nebo fyzického problému, stavaji se komunikacni
knihy s piktogramy pomocnikem k vyjadieni bolesti urcité ¢asti té€la nebo pocitu
nemoci. Pomoci tohoto nastroje se muze u déti a dospélych s PAS ptredchazet

velkym zdravotnim komplikacim:

., Kdyz se treba i néco déje nebo kdyz nekoho boli brisko nebo tak. Oni maji
komunikacni knizky, tak si ukazujeme. A co té boli? Pak jako ukazuju na sobé, ze
jo? Tak oni tFeba ukazou tady na krk, zZe jo? Drzi se za ten krk, a to uz vime, Ze ji
asi Skrabe v krku.”

(Michaela, ucitelka ve specialni skole)
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Respondenti zminovali, ze pii procesu piekladu sdéleni napiiklad pii
zdravotnich komplikacich, vyuzivaji autisté i pantomimu. Vyuziti pantomimy
nastupuje v momentu, kdy jedinec nedokaze slovy sdélit pocit bolesti. Upozoriuje
na problém pomoci mimiky ve vyrazu tvafre nebo gestikulace rukama jako jsou
dotyky na ¢ast t¢la, kde doty¢ny pocit'uje bolest. To se stdvd momentem piekladu,
jelikoz pecujici je ditétem s PAS vyzvan ke komunikaci za ticelem ftesit situaci a

doty¢nému pomoct:

., A teda kdyz ji néco boli, tak to ndm ukazuje na téle, kde presné ji to boli.
Nebo spis si na to misto treba casto Saha, takze mi patrame, co to miize bejt. A
vlastné zatim vzdycky jsme poznali.”

(Otec David, dcera Helena — détsky autismus)

Vyuzivani augmentativni a alternativni komunikace pomoci piktogramd,
komunikaénich knih nebo pantomimy je diilezité pro osoby s PAS ze dvou diivodi.
Prvnim divodem je efektivita tohoto nastroje, kterd umoziuje neverbdlnim
jedincim s PAS rychle pfeddvat informace svému okoli. A druhou dilezitou
funkci tohoto mechanismu je jeho vyuzivani komunika¢nimi partnery jako jsou
¢lenové rodiny nebo pedagogové. Ti ho vyuzivaji pro vizualizaci budoucich plant
a Cinnosti, které napomahaji osobam s PAS vyrovnat se se zménami. Tyto
standardizované mechanismy se tak stavaji ptekladatelskym prostfednikem mezi

svétem autistd a svétem neautistu.

4.2.2 Preklad od neautisty smérem k autistovi

Druhou rovinou ptekladu je zptisob komunikace a sdélovani informaci od
blizkych osob smérem k jedinci na autistickém spektru. Zde dochézi k ptekladu
pomoci vysvétlovani ¢innosti dopfedu a vytvaieni predvidatelnych situaci. Matka
Irena popisovala proces, jak dochazi k nacvicovani jedné z nekolika kazdodennich

situaci, aby nenastal u jejiho syna okamzik ptekvapeni a nasledné osobni selhani
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nebo autisticka krize. Tato ukézka nastiniuje diivody, pro¢ to aktéfi podstupuji a
jak naro¢ny proces to je nejen pro samotného jedince s PAS, ale i pro pecujici

rodinu:

., Pta se, aby védel, na co se ma pripravit. Ted' to bylo s postou. Tejden jsem
potiebovala, aby Sel na poStu. Na poStu ho musim odvézt autem, kterad je tady u
silnice. A ja ho premlouvala, aby Sel na tu postu. Pak jsem ho dostala na postu, a
to kvuli tomu celou noc nespal. Tady to je prosté takovy méstecko, ze ty lidi tady
znas, ze nase postacka je kamaradka. Ale jako dostat ho na postu? No, on je z toho
nervozni. On nevi presné, co md udélat. On se potiebuje na vSechno pripravit.
Potrebuje vedet ten plan. TakzZe ja mu vysvétluju, Ze vystoupi z auta, piijde tam,
otevrie dvere, da obcanku a nedej boze, Ze tam bude néjakej jinej clovek navic, jo?
A uz mu to proste vSechno narusi plany. Takze musime znova dalsi den. Takze my
to spolu trénujeme a ja mu ty plany pripravuju.”

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

Po sérii konflikti se zdkem s PAS zacala asistentka Iva také vyuzivat

pteklad na zaklad¢ nacviku a ptipravy na nadchézejici aktivity:

A takze jsem tomu zacala predchazet a zacala jsem premyslet jinak, jak
bych jako mu mohla pomoct, nebo jak bych mohla zabranit ty agresi. Tak jsem ho
zacala na ty véci pripravovat a rikala jsem véci dopredu.”

(Iva, asistentka ve specialni Skole)

Jak jiz bylo zminéno jedinci s poruchou autistického spektra jsou velmi
citlivi na jakékoliv pro né neptedvidatelné zmény. Tyto zméeny v nich vyvolavaji
zmateni, strach, Uzkost nebo rozhoiCeni. Vzorovou ukazkou predstavujici
nesouhlas s proménlivosti je situace, kterou sdélovala ulitelka Michaela. Ta
vypravéla o situaci v roding své zakyné, kterd neunesla moment prekvapeni béhem
Vanoc. Kouzelny okamzik, na ktery se vSechny déti tési kazdé Vanoce, byl v této

rodin€¢ velmi netradi¢ni. Standardni sérii udélosti na Stédry vecer je vanocni
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stromek bez darkt, stédrovecerni vecete, stromek s darky. Reakce této autistické
hol¢icky byla ale velmi nepfedvidatelnd. Proto i sama ucitelka doporucovala
rodiné¢ na nadchézejici Vanoce doptedu s ditétem konzultovat sled Cinnosti a

nejlépe vynechat ptekvapeni v podobé ptichodu Jeziska:

., ITeba u jedny kdysi moji Zdkyné, tak rodice se hrozné tésili na Vinoce.
Ted’ tam dali ty balicky zabalené, a ona to vidéla, oteviela okno a vsechno to
vyhazela z okna. Protoze den predtim byl stromecek bez darku, svitil a byl bez
darku. A ted tam byly néjaky divny bedny. Takze to vSechno vyhazela ven (smich,).
Tak jsem to pak s maminkou reSila a rikala jsem ji, Ze prosté pristi Vanoce at’ ji
reknou, co dostane a Ze to nemusi ani balit. Mdate ulehceno. Normalné ji reknete,
Ze dostane tohle, tohle a hotovo (smich).”

(Michaela, ucitelka ve specialni skole)

Pecujici rodiny a pedagogové nevyuzivaji k predavani informaci autistiim
pouze formu verbalni komunikace, ale také tu neverbalni. Pfesnéji feceno se jedna
o vysvétlovani ¢innosti dopfedu pomoci vySe zminénych piktogramt. Praveé
vizualizace potadi aktivit je velmi pfinosnd pro vzajemné porozumeéni a dava

moznost obéma strandm vytvaret kompromisy:

,»Ma rdada obradzky, nékdy ji ten den se snazime zjednodusit tim, Ze ji dame
ty cinnosti podle obrazkii za sebou, aby to chapani pro ni bylo jednodussi. Je to
viastné vizualné. Ten cCas se ji snazime takhle zjednodusit, aby chapala, co bude

dopoledne, odpoledne a tak dal. A zase ona miize, tim ukazovat nam, co chce.’

(Matka Tereza, dcera Magda — atypicky autismus)

Stejné vyuziti grafickych symbold zminovala i respondentka Michaela. Ta
pfed kazdym Skolnim vyletem pfipravuje pro své zdky na autistickém spektru
vétné papiry s piktogramy. Vizualizace sledu ptedvidatelnych ¢innosti predstavuje
pro autistické zaky néstroj, ktery napomdha bezproblémovému absolvovani

vyletu:
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., ITeba my teda s nasi tridou se uplné nepoustime do velkych vyletii. Ale
jezdime treba se Skolou, kdyz je néjaka prosté vétsi akce, kde prosté se jde na
néjakou prochazku a néco se plni. No, tak na to je pripravime, Ze jedeme
autobusem, tam se projdeme a pak pojedeme autobusem zpdtky. VSichni maji
takovy vétny prouzky s obrazkama, aby védeéli, kdy to zacne, kdy to skonci a zZe tam
vlastné na konci bude ten obéd treba tady ve Skolni jidelné. Pak tam je, Ze bude to
svozové auto a maminka nebo ta maminka rovnou.”

(Michaela, ucitelka ve specialni Skole)

4.2.3 Nakoukani

Je dulezit¢ zminit, ze k uspéSnému funkénimu piekladu nedochazi
bezprostfedné po seznameni s autistickou osobou. Je to proces, ktery mize trvat
velmi dlouhou dobu. Mé informdatorka Iva uvadéla situaci nového zéka ve specidlni
Skole, které¢ho ona a ostatni pedagogové “nakoukévaji”. Tento ptiklad nastifiuje
vychozi bod ptekladu, kdy ptekladatel je v nové zkuSenosti s autistickym
jedincem. To demonstruje skute¢nost, ze preklad je procesni zalezitost, kdy se dva
vzajemné poznavaji, uci se vzajemné komunikovat a seznamuji se svétem svého
komunikaéniho partnera. Respondentka zmiilovala, Ze se momentéalné poznévaji,

ale ona jesté nedokaze vypovidat o jeho svéte:

,, Ale je tam tedka ten Pavlik. A ten Pavlik jako ten ma zase svij svet. To je
prviacek, kteryho nakoukavame, protoze prisel o néco pozdéji, protoze nebyl
rovnou ve spetce (specialni Skola). Byl jesté v jiné skole a tam ho odsud priradili
k nam, takze ho nakoukavame. A ten md zase svet, ze ja vidycky rikam, Ze jako
tancuje. Nemluvi nic, ale rozumi ti, jo? Ale furt si jako rucickama hraje a furt si
jako déla néjakou takovou pred sebou véc, jako chyta si rucickama myslenku

néjakou asi...Néjakej svet, kterej my zatim neumime jakoby rozlustit. Pereme se s
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tim dost. Ale tim, Ze si furt dela tamhleto (respondentka ukazuje pohyby rukama)
a furt si jako taha za nitky nékde z vesmiru, tak prosté zatim nevime.”

(Iva, asistentka ve specialni Skole)

Prekladatelé, tedy blizké osoby lidi s PAS, vyuzivaji k odkryvani a
porozumeéni svéta autistil techniku pozorovani neboli “nakoukéani®. Mechanismus
pozorovani pecujicim napomaha proniknout k podstaté a zdkonitostem v autistove
svété a zaroven odhaluji pomoci nakoukanosti riznych situaci pfiiny autistova
jednani. Béhem rozhovoru vznikla situace, kdy respondentka zminovala, Ze jeji
syn ma otocené spani, tedy ve dne spi a v noci je vzhliru. Z pocatku matka na mou
otazku, pro¢ k tomu dochazi, neméla odpovéd’. Rodina se situaci ptizpiisobovala
a respektovala Honziiv ptetoCeny spanek. Ale vypovidala, Ze nezné diivody tohoto

jednani a nerozumi tomu:

,,Ja nevim. Jd nevim, ja jsem nad tim premyslela, ale prosté on se to asi
snazi mit spravné otoceny, protoze mu to naridi psychiatricka. Ale jako ja fakt
b

nevim.’

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

V prubéhu naseho rozhovoru, ale doslo z mat€iny strany k reflexi v podob¢
porozuméni tomuto jevu. Tim, Ze matka vzpominala a promitala si situace spojené
se spankem jejiho syna, jez méla nakoukané z kazdodenniho Zivota, odhalila
pficinu pieto¢eného spanku. Tato ukazka myslenkového procesu se stava odkrytim
dal§iho mechanismu piekladu, kterym je nakoukani jedinct s PAS a poukazuje k
¢emu tento mechanismus slouzi. Rodi¢ si neustale promitd pied sebou, co se v
danych situacich odehrdlo nebo odehrava a piremysli o divodu, pro¢ k tomu
dochazi. Matka Irena pomoci tohoto procesu odkryla pfi¢inu a v zavéru
popisovala, ze pragmatickym diivodem oto¢ené¢ho spankového rytmu Honzy s
Aspergerovym syndromem je jeji pfitomnost ¢i nepfitomnost doma. Honza

komunikuje primdrné¢ se svou matkou. Otocené spani je disledkem Honzovy
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nechuti interagovat s ostatnimi ¢leny rodiny. Diky pfeto¢enému spanku se Honza

vyhyba nepfijemnym situacim s bratry:

,,Ale potom treba jd jedu do mésta s klukama (ostatni synové) a ja nejsem
doma. No, takze uz vim proc. Ja totiz k tomu musim vzdycky dojit. Jda nejsem doma
a tim, Ze ja nejsem doma, tak Honza nema diivod vstat, takze je schopnej ten den
prospat a tim on si otoci spani. Pro ného je strasné dulezZita ta moje pritomnost,
abych ja tady byla. Reknu, Ze budu dva dny pryc, tak on dva dny spi. Bude v noci
vzhuru, kdyz tady (obyvaci pokoj) nikdo neni, aby nemusel s nikym mluvit. Takze
kdyz ja tady nejsem, tak on prakticky ten den prezije takhle. Takze on prakticky
preziva, kdyz ja nevim, jsem pryc¢ nebo bych byla o vikendu pryc, ze on to prospi a
pocka, az oni (bratii) piijdou spat a on vstane, Ze se jim jakoby takhle vyhybd. No,
vidite a ted’ mi to doslo, jak to je.”

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

V ramci prekladu dochazi k tad¢ pirekladatelskych mechanismu jako je
projev nespokojenosti (upozornéni na problém verbalnim a neverbalnim
zpisobem), standardizované komunika¢ni karty, vysvétlovani a piiprava na
nadchazejici ¢innosti (viz vySe). Pozorovani neboli to, co sami respondenti
nazyvali jako “nakoukédni autisty”, se pro né stdva dal§im piekladatelskym
mechanismem. Stejné¢ jako Annemarie Mol (2002) vyuzivala ve svém
etnografickém vyzkumu pozorovani nemocni¢niho prostiedi. Na zdkladé
vypozorované¢ho kontextu situaci a budovanim zkuSenosti s danym prostiedim,
zacala zjistovat, jak se mnohocetnost odkryva v odlisnych ¢asti nemocnice. Stejné
tak Fernand Deligny (2015) vyuzival pozorovani cest autisti v pobytovych
programech. To, co bylo do t¢ doby nesouméfitelné, se postupem Casu zacalo
stavat viditelnym a vice srozumitelnym. V piipad¢ zkuSenosti mych respondenti
dochézi ke stejnému procesu. Promita se to do ptekladu tim zpasobem, ze
ptekladatelé pomoci pozorovani zmén jednani autisty a ndsledném vzpominani na
situace za¢nou tento svét odkryvat. V ptipad€ vypoveédi matky Ireny se to promitlo

do ptekladu v porozuméni pretocené¢ho spanku u syna. Matka ptivodné vypovidala
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o tom, ze synovi otoCit spankovy rezim “nafidila” psychiatricka, ale po zméné
ptekladatelského mechanismu, tedy vzpominani na nakoukané udalosti, dochazi k

porozuméni tohoto jevu.

4.2.4 Vybér komunika¢niho partnera

Pro funkénost ptekladu je velmi dulezité, jak si vytvaii osoby z
ptekladan¢ho svéta vztahy s ostatnimi lidmi. Na zéklad€é vypovédi z rozhovort
dochézim ke zjisténi, ze autisté jsou ti, ktefi vybiraji a rozhoduji o tom, kdo bude
jejich komunikacni partner. A nikdo je nepfiméje, aby zplisob vybéru byl opacéné.
Zaroven je, ale dilezité poznamenat, ze tito jedinci se nachazi v urCitém prostiedi
a vybér takového komunikacniho partnera je proto omezeny. Autisté se pohybuji
na Delignyho (2015) arachneovské siti, kde vyuzivaji okolnosti prostiedi a
moznosti vybéru komunikac¢nich partnerti pro své vlastni ucely, aby oni mohli ve
svém piedvidatelném svété fungovat s co nejmensimi komplikacemi. Asistentka

Iva svym sdélenim dokazovala princip arachneovskeé sité v praxi:

,»No, oni si vidycky jako vyberou. Ale oni si toho clovéka jako vyberou k
sobé... No jakoby partika, a s kterym je mu jako dobre tomu clovicku. Treba je
nas tam vic a vim, ze tenhle Ipi tady na toho. Tahle ta ma rada tuhle asistentku.
Prosté oni si vyberou tu osobu, s kterou jakoby chtéj bejt.”

(Iva, asistentka ve specialni Skole)

Jak uz bylo zminéno, velky pocet osob s PAS disponuje hypersenzitivnosti
neboli precitlivénim na smyslové vjemy. Z vypovédi asistentky vyplyva, ze skrze
onu citlivost na urcit¢ smysly (Cich, hmat, sluch atd.) poznéavaji okolni svét. V
tomto ptipad¢ se jednalo o vnimani svéta pomoci pachti a chuti propletené s
hapti¢nosti. A zaroven pomoci téchto projevi vyjadiuji svym zptisobem divéru

svému komunika¢nimu partnerovi:

57



, Kdyz vidime, Ze ten dotycnej, ten Zacek, nds ma rad. Treba prijde,
zkontroluje si ndas rano, tak jako jestli mame vSechno. Mé zkontroluje nausnice a
Fetizek, jestli mam. VSechno mi to zkontroluje, cichne mi do vlasii a je to v poradku,
jo? Prosté si mé zkontroluje, oni jdou po téch... Oni vSechno cejti, vSechno si strkaj
do pusy, vSechno olizujou, viechno je to takovy to. Ale tak tohle je takovy pozitivni,
Ze ti treba da tu pusu do téch vlasii. Tak jako je to takovy pozitivni.”

(Iva, asistentka ve specialni Skole)

Jedinec na autistickém spektru si svého piekladatele vybird na zdkladé
urcitych charakteristik. At uz se jednd o ton hlasu, viini vlast prekladatele, osobni
pfedméty v podobé& prstent ¢i fetizki nebo urcity druh obleeni, které autista
“akceptuje”. Pokud ptekladatelé rozpoznaji tyto volby, zacnou je vyuzivat i pro
praci s autisty. Pokud doty¢ného uklidituje naptiklad urcity druh latky nebo viné,
snazi se peCujici maximalné vyuzivat tyto pfedméty v ramci interakce s autistou.
Nebo naopak, pokud pod vlivem hypersenzitivnosti doty¢ny citi smyslové
pfetizeni na urcity vjem, snazi se piekladatelé minimalizovat jejich vyuziti. A to
pfedevs§im z toho divodu, aby pfedesli t€émto ruSivym elementim, které mohou
byt pro autistu nepiijemné a mize nastat stav urcit¢ého afektového stavu, nebo

dokonce za¢ne osoba s PAS odmitat vzdjemnou komunikaci s blizkou osobou.

Zde si dovolim uvést i vlastni zkuSenost vyuzivani téchto voleb pro lepsi
komunikaci s autistickou osobou. M4 autistické sestra je velmi citliva na hlasité
zvuky. Pokud tedy za¢nu zvySovat ton hlasu, odmitd se mnou dale interagovat a
Casto nastava stav, kdy dochazi z jeji strany ke vzdoru. Z toho divodu jsem se
naucila minimalizovat v jeji pfitomnosti kiik. Naopak jednou z voleb na zaklade¢,
¢eho si ma sestra vybird svého komunikacniho partnera, je urcité pozitivni naladéni
doty¢ného, projev radosti a usmév. Zaroven ji pfitahuje obleceni, které je barevné,
a predevsim disponuje lesklym nebo tipytivym potiskem. Takovy druh obleceni
spolecné s ismévem se pro mne staly ndstrojem pro zmirnéni dopadi jejiho
autismu. Pokud u mé sestry nastavd pocit nejistoty, nebezpeci nebo pro ni

nekomfortni situace, kdy mtze dojit k velmi intenzivnimu a vznétlivému chovéni,
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snazim se v ramci situace velmi ptatelsky a s usmévem upoutat jeji pozornost na
barvu mého tricka. To jeji stav ve vétSiné pripadech zmirni. Stejné jako ma
zkuSenost, tak i zkuSenost mych respondentt se zuzitkovdnim voleb na zakladé
smyslovych vjemu, slouzi pro lepsi funkénost vztahu a minimalizovéani ruSivych
element béhem komunikace ¢i spole¢nych aktivit. V zésad¢ jde tak o spolupraci
s autisty uvniti daného svéta, ktery predpoklada urcité etické nastroje pro zasazeni
emické perspektivy, které pieklenuji primarni uzavienost svéta a umoziuji

vzajemné prolinani mezi svéty.

Autistou zvoleny komunikacni partner se poté stava prostfednikem
komunikace se svétem majoritni spolecnosti. Autistova blizka osoba stoji v pozici
pfekladatele mezi dvéma svéty — svétem neautisti a autistli. Jak se tato role

prostiednika v kazdodenni praxi projevuje, popisovala respondentka Irena:

,,Nez prijedeme nékam, tak on mi presné nadiktuje, co mam rikat a teprve
potom jakoby my takhle fungujeme. On proste nebude mluvit... Presné, ja mluvim
prosté za néj, ja jsem jeho prekladatel. On mi da instrukce a ja mluvim. At jdu fakt
vyrizovat diichod nebo k doktorum. Mluvim misto néj, tak ja to pak musim hrozné
jako okecdvat, protoze oni jako potirebujou mluvit s nim. Ja vysvetluju, ze jako

nemuzou mluvit s nim, Ze on s nima mluvit nebude. Ja za néj mluvim vsude.’

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

4.3 Stavani se

Rodiny pecujici o dité s autismem prozivaji a vnimaji svou zivotni situaci
jako velmi nelehkou, ale pfizpisobuji se potiebam svych autistickych déti. Na
zaklad¢ svych zkuSenosti se snazi pecujici predchazet staviim tzv. meltdowniim a
pretizeni smyslovych vjemii. V ramci kazdodenniho zivota si osvojuji
prekladatelské techniky v podobé€ nastroji komunikace, jako jsou naptiklad
komunikaéni knihy a vytvaii pro své déti predvidatelné situace. V prekladu se tedy

vytvafi takové typy prostiedi, kde se autisté mohou citit jako lidské bytosti. To
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znamena, ze blizké okoli autisty usiluje o to, aby se jedinci s PAS citili komfortné,
aby jejich svét byl predvidatelny, a zaroven aby jakakoliv mozna socidlni interakce
s nejbliz§imi byla bez jakychkoliv problémii a incidentd. To vSe se podili na

vymezeni jejich lidstvi:

,,Ja jsem vidycky k nému jinak pristupovala. Ne Ze bych ho rozmazlovala,
ale prosté nedélala jsem nic, co by jemu nevyhovovalo, jo? Kdyz jsem védéla, Ze
prosté nechce spat, tak ho nebudu premlouvat...On obcas nechape mé a ja se asi
néjakejch pomalu dvacet let ucim chdpat jeho. A jesté do dneska nam to obcas

nejde. Ale prosté ja vim, Ze je jinej a pristupuju takhle k tomu.’

(Matka Irena, syn Honza — Aspergeruv syndrom)

Vznikd to, co Deligny (2015) nazyval prvotnim komunismem. Je to
budovani spole¢né¢ho prostoru a funkénich vztahii mezi svétem autistli a svétem
neautistd. Podle Delignyho to znamenalo zménit vlastni zpisoby komunikace a
odklonit se od existujicich norem symbolického fddu a nadvladdy jazyka.
Respondentka Michaela vnima vybudovani funkéniho vztahu mezi dvéma svéty

jako stav “jiného vzajemného souziti”:

., Béznd populace podle mé to fakt jako neni schopnd pochopit, jak oni tieba
néktery ty veéci, které jsou pro nds naprosto bézné, jsou pro ty déti najednou
tezky...Maji jinej svet a my se ucime Zit spolecné. Prosté tak to je, Ze jo? Veétsinou
ja mdam prave z toho i takovej pocit, zZe jako ty lidi s tim autismem se viastné snazi
Jjakoby dostat do toho neautistickyho svéta. Je to prosté jiny vzdjemny souZiti.”

(Michaela, ucitelka ve specialni Skole)

Ditiraz na vybudovani funkéniho vztahu kladla i asistentka Iva, ktera vnima

situaci rodin pecujicich o ¢lena s autismem jako velmi slozitou a plnou piekéazek:
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., Tam jde hlavné asi o to naucit se Zit dohromady. Jako fakt se naucit zit
dohromady, protoze jako obdivuju ty rodice téhle téch déti. Fakt to maji tézky.”

(Iva, asistentka ve specialni Skole)

Proces prolinani svétl predstavuje velké usili od predstavitell svéta
autistického i neautistického. Pro funk¢nost vztahu je pecujici nucen hledat nové
zpisoby dorozumivani se mimo slova a jazyk za cilem nalezeni spole¢ného a
sdileného svéta. Casto ¢leni rodin peéujici o autistickou osobu musi odstoupit od
svych predstav “idealniho* ziti a vzdavaji se vlastnich jistot, aby umoznili vytvaret
jistoty autistickému jedinci. Tomas, partner Ireny, popisoval prvni zkuSenosti s
autistickym Honzou z pohledu ¢lovéka, ktery do té doby nemél Zadnou zkuSenost
s autismem. Zpocatku tomuto svétu nerozumél a dodnes se u¢i chapat Honztiv svét.
Ale v prabehu let opustil své vlastni pfesvédceni o vychoveé déti, které si odnasel
ze svého vlastniho détstvi a zacal spolecné se svou partnerkou vyvaret prostor
zpusobu uvazovani a jednani, ktery nebude piedstavovat pro Honzu s PAS

komplikace v jeho zivoté:

,,No, nevim, tak ja jsem to nechapal. Ucil jsem se. Ted vlastné jsme spolu
sedmej rok (s Irenou) a pordd se jesté ucim. Tam to bylo ze zacatku blby v tom, Ze
ja byl zvyklej od nds doma, tam tata vek, a to litalo prosté, jo? Ale u néj to nejde
Jjako aplikovat. To by byly furt ty incidenty, a to on by asi za chvili skoncil v blazinci
apakija.”

(Tomas, partner matky Ireny)

Cim vice se rodiny piizpUsobuji a vytvareji vysocefunkéni svét ve prospéch
ditéte s PAS, tak formuji sviij spole¢ny svét. Pluralita a jeji nesouméfitelnost mezi
autistou a jeho okolim diky témto spole¢nym bdzim mizi. Tento spole¢ny svét se
ale zaCne stavat velice neuchopitelny pro nezainteresované okoli zvenci. Osoby na
autistickém spektru jsou ve spolecnosti ¢asto stigmatizovany, jelikoz se jejich svét
velmi li§i od svéta neautisti. Sami komunikaéni partnefi autisti nardzi v

interakcich s majoritni spole¢nosti na nepochopeni. Vypovidali, Ze reakce
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spole¢nosti byva velmi kriticka k jejich roli rodice, asistenta ¢i pedagoga. To se
projevuje slovnim upozornénim na neschopnost ukéaznit své dit¢ nebo Zzaka.
Dochézi k tomu, co Erving Goffman nazyval propijceni stigmatu, kdy
stigmatizujici postoje piebird osoba blizka (Goffman 2003: 41-42). To naznacuje
ono propojovani sveétl mezi autistou a jeho blizkou osobou. O urcitém

nepochopeni autistova jedndni majoritni spole¢nosti vypovidala respondentka Iva:

., Kdyz jsme s détma venku, tak ty lidi na nas koukaji nékdy, jak kdyz jdeme,
ja nevim co...Vlastné neznaji to, neznaji to a viitbec si neuvédomi, Ze by néco
takového mohlo potkat tieba ty lidi. Oni tFeba s tim jako nikdy neprisli do kontaktu,
takze nevi. A ty déeti délaji taky ty svoje zvuky, ze jo? A ja vidim, zZe koukaj ty
lidi...My jdeme s krikem a ted’ jako ty lidi po nas teda koukaji jakoby nevericne.
Po delsi dobé prestane kricet, ale pro to okoli je to jako viastné nenormalni,
protoze on tim vyjadruje to, Ze to chce a my mu to nedame, ze jo? On by zboural
puilku kramu, ale my mu to nedame.”

(Iva, asistentka ve specialni Skole)

Na zaklad¢ vybudovani funkéniho spole¢ného vztahu autisty a blizkého
okoli, dochazi k tomu, Ze tento svét zacina byt nesrozumitelnym pro ¢loveka, ktery
nemd stejnou zkuSenost s osobou s PAS. Autistovo okoli, tak zacne byt
vyhodnocovano a vniméno jako “nenormalni” a rodiCe se zanou stavat stejnymi
“autisty” jako jejich déti. Prikladnou ukézkou je vypovéd rodict Davida a Lenky.
Jejich autisticka dcera Helena mé obsesivné-kompulzivni chovani v té mite, ze je
velmi citlivd na pfesuny osobnich véci v domécnosti. Nechce, aby na jeji osobni
predméty kdokoliv sahal v dobé jeji nepfitomnosti. Proto vyzaduje po svych
rodicich, aby v dobé&, kdy neni ona doma rodi¢e v domé& také nebyli. Jeji nutkava
potieba kontroly nad osobnimi vécmi ji nuti k vytvateni “pasti” na své rodice. Tyto
pasti maji mnoho podob od spocitani toaletniho papiru na toaleté, nastrazeni
polstaie do jednoho uhlu, srovnani psacich potiteb do rohu stolu, ptesun ¢ajit do
jiné mistnosti a mnoho dalSich. Diivodem téchto pasti je identifikovat, zda v dob¢

jeji neptitomnosti byli rodi¢e v domé. Rozhovor jsem realizovala u rodiny doma a
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béhem naSeho rozhovoru byla jejich dcera Helena na vikendovém pobytu ve
stacionafi. Rodi¢e za G¢elem minimalizace konfliktu a rozruSeni jejich dcery, ji
slibili, ze pojedou o vikendu na dovolenou. Aby nezpusobili u své dcery pocit
nejistoty, zabalili si prdzdné kufry, do kterych jejich dcera jako smluvni pakt
umistila rodicim zubni kartacky. Rodic¢e nasledné odnesli prazdné kufry se dvéma

zubnimi kartacky do auta:

, David: Tak tedka ji IZeme, Ze jsme pryc. Protoze prosté nechce, kdyz jede ona na
vikend, tak nechce, aby nékdo byl doma. No, aby méla tu jistotu, ze ji na ty jeji véci

nebude nikdo sahat. Tak my si dame prazdny kufry do auta a jako jedeme pryc.

Lenka: (smich) To je ale velka lez. To mame vychytany.

David: Kdyby ten kufr otevrela, tak by pékne koukala. Ale dneska nam tam dala i
kartacky...Ale vidycky kdyz nam takhle odjede na ten vikend a vraci se, tak jsme v
ocekavani, jestli projdem inspekci. Ona si to probéhne a ona nechava i takové
pasti, jako Ze jednou necha ten polstar takhle polozenej a pamatuje si, jak byl. A

kdyz bude takhle, tak vi, Ze tady nékdo byl.

Lenka: Ja si myslim, Ze jsou to ted’ caje v kuchyni. Nevim, proc si odnesla caje do

kuchyné.

David: Ale zase je to takovy, zZe tady udéla takovou jako chytrou past s polstarem,
ale zZe najednou se objevi uvareny jidlo v kuchyni, tak to prosté ji nevadi. To ji

nedojde.

Lenka: My nejsme normalni (smich).

David: No, my uz taky nejsme normdlni. Jako chodit s kuframa prazdnyma do

‘

auta, to neni normalni.

Ze ziskanych dat vyplyva, Ze vytvofenému svétu mezi autistou a jeho

blizkymi z pohledu ndhodného nezainteresované¢ho pozorovatele je velmi obtizné
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porozumét. Béhem ziti s autistickou osobou a vytvarenim funkénich mechanismu
se zacnou pecujici vnimat sami jako “nenormalni“ a poté je velmi slozité
vysvétlovat jejich jednani nahodnym kolemjdoucim. Na zékladé vypovéedi
informatorti, pfedstavuje souziti s osobou na autistickém spektru predev§im
vytvafeni piekladatelskych technik a pfizplsobeni se autistovi za ucelem
minimalizace dopadi této poruchy. Toto ptizptisobeni, ale vede praveé ke ztraté
srozumitelnosti pro vnéjsi svét. To, co vznikd béhem budovani funkéniho vztahu
je preklad smérem dovniti rodin pecujicich o autistického c¢lena. Spolecné
vybudovany svét (autisty a pecujicich), se ale jiz nepromita viibec nebo jen velmi
omezen¢ do prekladl od prekladateli do vnéjsiho svéta. Tedy smeérem k vnéjSimu
svétu uplny preklad neexistuje. Jiz béhem vyzkumu v ramci bakalaiské prace jsem
zjistila, ze pecujici rodiny z fyzické a mentalni vycerpanosti nezvladaji naptiklad
v konfliktnich autistickych krizi vysvétlovat okolnimu svétu, pro¢ dochazi k
takovému jednani jedince s PAS (Stancova 2021: 33-34). K piekladu smérem k
majoritni spolecnosti dochazi tedy velmi omezenég, a to z kapacitnich divodi
piekladatelt, jelikoz se v danych chvilich zaméiuji predevsim na zvladnuti vypjaté

situace.

4.4 Shrnuti empirické ¢asti

Cilem mé diplomové prace bylo odhalit, na zdklad¢ vyzvy Fernanda
Delignyho (2015) o pieklenovani svétl, jak dochéazi v prekladu k preklenovani
uzavienosti a utvareni sdilené¢ skuteCnosti mezi autisty a neautisty. Pro tento
zvoleny cil jsem si na zacatku prace vytyCila dvé vyzkumné otazky. Prvni
vyzkumna otazka zné€la: Jak dochazi k prekladu mezi svetem autistickym a
neautistickym? Na zaklad¢ zjisténych informaci z mého vyzkumu vyplyva, ze k
pfekladu mezi svétem autistickym a sv€tem neautistickym dochazi v ramci tfi
zakladnich principi piekladu, stejné jako je vyty€il Georges Mounin (1999) pro
etnograficky pieklad. Pro lepsi piehled jsem zpracovala piekladovou tabulku (viz

tab.1) a nize popisi vSechny tfi principy piekladu.
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Tabulka 1 - Prekladova tabulka

Principy pi‘ekladu

Prostiredky prekladu

Priklady

Preklad od autisty
smérem k blizké
neautistické osobé

Pomoci projevu nespokojenosti

- Verbalni
- Neverbalni

Verbalni: Kiik a plac

Neverbalni: Pohyby téla a zména vyrazu tvare
- Strnuti na misté a nechut’ vylézt z auta
- Chozeni dokola a bouchani do predmétt
- Sklenéné o¢i a neptitomny pohled

Psani slov a vét

Komunikace a pfeklad pomoci psani vzkazli rodin€ nebo asistence

Standardizované postupy

- Piktogramy
- Fotogramy
- Komunikaéni kniha

Piktogramy:
- Autisticky zék sklada na tabuli piktogramy podle jeho piani potadi ¢innosti

Fotogramy:
- Autistickéd zakyn¢ vybere fotogram s mistnosti (stolni tenis) a ukazuje ho své
ucitelce

Komunikaéni kniha:
- Rodina dcefi vyrobila komunikacni knihu, kde si dcera vybirala, ¢innosti,
sdéleni emoci atd.

Preklad od blizké
neautistické osoby
smérem k autistovi

Vytvareni pfedvidatelné situace

- Vysvétlovani pomoci jazyka

- Nacvik situaci

- Vizualizace pomoci
standardizovanych mechanismi

Vysvétlovani pomoci jazyka:
- Asistentka po sérii konfliktl zacala zakovi s PAS fikat ¢innosti dopfedu

Nacvik situaci:
- Matka nacvicuje se synem s PAS postupy na posté

Vizualizace pomoci standardizovanych mechanismd:
- Matka vizualn¢ zjednodusuje dcefi den pomoci piktogramui
- Ucitelka pted Skolnim vyletem ptipravuje vétné prouzky s obrazky zaktm,
aby pro n¢ situace byly predvidatelné

Sbirani a prozivani situaci

Nakoukéni/pozorovani

Vychozi bod prekladu:

- Asistentka ,,nakoukava‘“ nového Zaka a snazi se porozumét jeho svétu
Nakoukani jako prekladatelsky mechanismus:

- Matka pomoci ,,nakoukani odhaluje diivod pifetoceného spanku syna

Osvojené referen¢ni
definice

Komunika¢ni karty
Pantomima

Referencni definice nevolnosti:
- Komunikacni karta s bolesti krku
- Sahani na misto, kde autista citi bolest

Zdroj: vlastni zpracovani
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Prvnim principem je, ze ,,preklad znamend zobecrniovat analyzy osvojovani
vyznamu  prostiednictvim situace a pomoci vysvétlovani ¢i  definovani
prostiednictvim jazyka” (Mounin 1999: 2015). Ze ziskanych zjisténi vyplyva, ze
diiraz se v ramci prekladu dvou svétt (autistického — neautistického) neklade na
jazyk, ale spiSe na gesta a obrazy, jejichz vyznam se ustanovuje v danych situacich.
Mezi tyto zobecnéné analyzy osvojenych vyznamu patii vysvétlovani potieb,
tuzeb nebo probléml pomoci projevu nespokojenosti, kdy osoby na autistickém
spektru verbalnim nebo neverbalnim projevem nespokojenosti prekladaji
neautistim sva sdéleni. Verbalni projevy nespokojenosti, o kterych vypovidali
komunikaéni partneti maji podobu kiiku nebo place. V ptipad¢ projevi neverbalni
nespokojenosti jsou to pohyby téla (strnuti na misté, kopani, bouchani predméty
atd.) a zména vyrazu tvare. Projevy nespokojenosti se stdvaji startujicim

okamzikem ptekladu, kdy blizké osoby zjist'uji, co toto jednani zapficinilo.

Dalsim prostiedkem ptekladu je vizualizace sdé€leni, kterd je v podobé
piktogrami a fotogrami a ty jsou nasledné uspofadané do komunikacnich knih.
Na zékladé téchto zpiisobii komunikace odkryvaji autisté sviij svét ve funk¢énich
vztazich s blizkymi osobami. Ze ziskanych dat vyplyva, Ze se jedna o proces uceni,
kdy si jedinec osvojuje obrazce a fotografie zobrazené na komunikacnich kartach.
Tato forma standardizovaného zpiisobu komunikace je pro jedince s PAS velmi
pfinosna, jelikoz mu umoziuje rychle a efektivné sdélovat informace svému okoli.
A zarovei diky této formé& mize autista vybirat a sefazovat komunikac¢ni karty za

sebou, naptiklad podle jeho ptéani fazeni dennich aktivit.

Dalsim prosttedkem pro pteklad je psani slov nebo vét na papir. Tento
prostfedek vyuziva naptiklad neverbalni Helena s nizkofunkénim autismem, ktera
zpocatku vyuzivala pro komunikaci piktogramy, ale osvojovanim jazyka v podobé
psaného textu opustila formu piktogrami a dnes se dorozumiva se svymi rodici

pfevazné pomoci psani slov.

66



Na druhé stran¢ dochazi k ptekladu v zobecnénych analyzach osvojenych
vyznamu od blizké osoby smérem k jedinci s PAS. Pecujici a pracujici s autisty
prekladaji pomoci vysvétlovani ¢innosti dopfedu a vytvarenim piedvidatelnych
situaci nebo plani. A to pfedevsim z toho diivodu, Ze osoby na autistickém spektru
vyzaduji ve svém zivoté jistoty a velmi obtizn¢ sndSeji zmény. Pro pieklad
vyuzivaji blizké osoby také standardizovany mechanismus komunikace v podobé
komunikacnich karet. Timto zpisobem vizualizuji autistim naptiklad sled ¢innosti

béhem dne a spolecné nacvicuji nadchéazejici udalosti.

Druhym principem je, ze ,preklad predpoklida sdileny kontext, ktery
umoznuje prozivat a sbirat situace” (ibid. : 216). Tento ptedpoklad pro uspésny
pfeklad mi informatofi splituji, jelikoz prozivaji v kazdodennim zivoté sdilené
situace a ty jim napomahaji porozumeét a proniknout do svéta daného jedince s
PAS. Fernand Deligny (2015) vyuzival pro pieklenovani sveéti princip mapovani,
kdy zakresloval cesty autistickych déti. Rodice pecujici o autistického jedince
nezakresluji mapy jako Deligny, ale na zakladé sdileného kontextu sbiraji
informace pomoci ‘“nakoukani” a pozorovani jedincova jednani. Vystiznym
pfikladem tohoto principu je pievraceni Casového rezimu u jednoho autisty,
kterého na urcitou dobu matka opousti. Prozivanim a sbirdnim danych situaci,
které si matka nésledné promitd v paméti, doslo k porozuméni synova preto¢ené¢ho
rezimu spanku. Zit v noci znamena vyhnout se nechténym interakcim, kdyz v
domé neni pfitomna matka. Proto se “nakoukani” stava také piekladatelskym
mechanismem, kdy piekladatelé sbiraji a prozivaji situace, které napomahaji k

dosazeni poznani autistova svéta.

Poslednim tietim principem je, ze ,, osvojovani si ciziho jazyka a preklad je
studium referencnich definic” (ibid. : 216). Tedy osvojovani referencnich definic
umoziuje prekladatelim vymytit vSechny pochybnosti spravného porozuméni
svétu. Stejné to, co popisuje Mounin pro etnograficky pteklad vznikad i béhem
pfekladu mezi sv€tem autistd a neautisti. Tedy spolecné nalezeni referenc¢ni

definice, kde bude urcity znak explikovan prostfednictvim jin¢ho znaku totozného
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vyznamu. Piikladem nalezeni referencnich definic je vyjadieni, ze je autistovi
nevolno. Spole¢né v piekladu hledaji zplisoby vyjadieni nevolnosti, az nalézaji
referencni definice v podobé pantomimy jako je sahani na misto, kde jedinec s
PAS citi bolest. Dalsim ptikladem nalezeni referencni definice jsou piktogramy,
kde sd¢leni naptiklad bolesti bficha je vyobrazeno prostiednictvim piktogramu se
stejnym vyznamem. Jsou tedy pecujici a pracujici s autisty t€émi nejlepSimi
prekladateli autistického svéta? Na zakladé téchto tfi principii a propojenim
ziskanych dat vyplyvd, Ze mi informatofi spliuji vSechny tfi principy
etnografického prekladu a stavaji se plnohodnotnymi piekladateli autistického

svéta.

Druhd vyzkumna otdzka znéla: Jak dochazi k vytvareni spolecného a
sdileného, jako néceho, co prislusi jak autistum, tak jejich okoli a zaroven cini tak
svet autisty pro jeho okoli srozumitelnym? Na zaklad¢ ziskanych informaci béhem
vyzkumu dochazim ke zjisténi, Ze vytvareni spole¢ného a sdilené¢ho vznika béhem
ptekladu, kdy autist¢ a pecujici spolecn¢ formuji ptekladatelské postupy a
techniky, diky kterym mohou vz4jemné komunikovat. To je jedna rovina toho, jak
dochazi k vytvareni spolecného a sdileného. Druhou rovinou je velké usili
pecujicich, kteti se vzdavaji idealizovaného stavu vytvorené lidské normativnosti
a prizptisobuji své jednani primarné ditéti s PAS. Stejné jako Deligny (2015)
vytvoftil s autistickymi détmi stav nazyvany “prvotni komunismus”, tak i moji
respondenti vytvaii jeden spole¢ny svét, ktery je pro ob¢ strany funkéni. Dochazi
k tomu, ze uzavienost svétl se prolne a vytvoii se jeden svét, ktery se ale stava
velmi nesoumcétitelnym pro svet majoritni spole¢nosti. Z divodu fyzické a
mentalni vycCerpanosti pecujicich k pirekladani spolecné vytvotrené¢ho svéta
majoritni spole¢nosti dochazi velmi omezené. Pecujici se tak stavaji tltumocniky

autistického svéta pouze v nezbytnych situacich.
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5 ZAVER

Odpovéd’ na otazku, co je autismus, do jisté miry zavisi na tom, kdo se pta.
Autismus muze piedstavovat pro n€koho postizeni, pro jiného nadani nebo
odli$nost. Né¢kdo miize naopak vnimat autismus jako prokleti. Pro jednoho je to
diagnoéza vyctena z literatury, pro jiného soucast kazdodenniho zivota. Ptes
vSechny tyto subjektivni nadzory, 1ze vyvodit na zékladé ziskanych dat z mého
vyzkumu, ze lid¢ zijici v kazdodennim kontaktu s osobou s autismem vypovidaji
o tomto svété jako o priméarné€ uzavieném. Tato skutecnost predpoklada, ze existuji
dva nesoumctitelné svéty, kde na jedné strané je svEt autisty a na druhé svét
neautisty - “normalniho” ¢lov€ka bez autismu, plati tak premisa o mnohocetnych

svétech (Mol 2002).

Jejich uzavienost je tak neustale potvrzovana v pfipad€ neporozuméni na
jedné i druhé strané, kterd miize mit v pfipad¢ autismu fatdlni nasledky. Tyto
fatalni nasledky neboli meltdowny mohou mit podobu kiiku, place a velké fyzické
agrese vuci okoli. Muze tak dojit k ublizeni blizké osobé v urcitém afektu nebo
k sebeagresi (bouchani hlavou do zdi, kousani do rukou nebo také vytrhavani
vlastnich vlast atd.). Proti tomu ale existuje rovnéz praxe, kterd na zakladé mého
vyzkumu potvrzuje moznosti preklenovani této uzavienosti a demonstruje
budovani funkénich vztahl, v niz mnohocetnost je redukovéana na jednu spolec¢nou
bazi. Autismus se tak stava fenoménem, jenz testuje nesoumctitelnost a ukazuje,
jak se v ptekladové praxi tato nesoumctitelnost transformuje v souméfitelnost.
Tato pfeménéna souméfitelnost jako stav se pak podili na funkénich vztazich mezi
zdanlivé uzavienymi svéty. Tento svét se ale zacne stavat nesoumétitelnym vaci

svétu majoritni spolecnosti.

Dosahnout tspésného porozuméni s nékym, jehoz rodny jazyk neni stejny
jako nas§, znamena vynalozit velmi mnoho Usili. Ale autismus saha hloub¢ji nez k
jazyku a kultufe. Osoby s poruchou autistického spektra jsou cizinci v kazdé

spolec¢nosti. Proto ziti ve spole€ném vztahu pecujici osoby nuti vzdat se svych
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pfedpokladl o spole¢nych vyznamech. Rodice déti s PAS se musi naucit couvat
na zékladni uroven, o které pravdépodobné dosud nepiremysleli, prekladat a
ovéiovat si, zda jsou jejich preklady srozumitelné. Musi se vzdat jistoty, ktera
plyne z toho, ze jsou na svém vlastnim zndmém tGzemi, musi odstoupit od ndzoru,
ze maji vSe pod kontrolou. Musi nechat jedince s PAS, aby je naucil néco ze svého
jazyka, aby je trochu zavedl do svého svéta autismu, kde existuji specifické ritudly
a fady, které je potieba zkratka dodrzovat, a¢ se to mtize zdat jako velmi banalni
véc. Pro nékoho miize byt velmi obtizné vystoupit ze své komfortni zoény a
pfizptsobit chovani autistovi. Jako Clovek zijici s autistickou sestrou vnimam

spoletné¢ byti jako néco, co mé neautistu miize autista naucit. Napiiklad

dislednost, dochvilnost, spravedlnost nebo fikat véci tak, jak jsou.

Na zavér této prace chci popiat vsem ¢leniim rodin pecujicich o autistického
jedince, vSem pedagoglim a osobnim asistentim pracujicim ve specialnich a
praktickych Skolach se zaky s PAS a také pracovnikim v socidlnich sluzbach, aby
nepiestavali usilovat o preklenovani mezi svéty, i piesto, ze je tato cesta velmi
trnita a plné prekazek. Ale na konci této strastiplné cesty je to, co Deligny nazyval
“prvotni komunismus”. Stav spole¢ného zptisobu byti, ktery umoziuje autistim
sdélovat své potieby, vytvaret citové vazby ke svym nejbliz§im, prozivat okamziky

Stésti, a pfedevsim plnohodnotné Zzit, tedy stat se plnohodnotnou lidskou bytosti.
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7 RESUME

The thesis deals with the closed world of autism spectrum disorders and
how the translation process overcomes incommensurability and creates a shared
reality between autistic and non-autistic people. The incommensurability of the
world takes on a special significance in the case of autism. Because people with
this disorder often have very different ways of perceiving reality —
hypersensitivity, stereotyped activities, the creation of rituals, abnormalities in the
perception of time, but also specific forms of communication. Based on semi-
structured interviews, I explore the translation between the autistic and non-autistic
worlds and how it occurs using three principles of translation, just as Georges

Mounin (1999) outlined them for ethnographic translation.

The creation of the common and the shared occurs during translation, when
autistic people and caring parents together shape translation practices and
techniques that enable them to communicate with each other. This is one level of
how the creation of the common and the shared occurs. The other level is the great
effort of caring parents who abandon the idealized state of constructed human
normativity and adapt their actions primarily to the child with autism. Families
create one shared world that is functional for both parties. But this world becomes

very incommensurable with the world of mainstream society.
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8 PRILOHY
Priloha 1 — Topic guide

TOPIC GUIDE

vzajemnému porozumeni.

e Diplomova price — Autismus a preklad

e Uvitani, zajiSténi anonymity a souhlas s nahrdvanim

o Cil prace: Zjistit, jak dochazi v prekladu k preklenovani uzavienosti a utvareni sdilené skutecnosti
mezi autisty a neautisty. Tedy jak vypada takovy autisticky svét a jak dochazi ke komunikaci a

1. Charakteristika respondenta

- Kiestni jméno

- Vek

- Osobni charakteristika respondenta

- Rodic/osoba pracujici s jedinci s
PAS

Jaké je Vase kiestni jméno?

Kolik je Vam let?

Rodic ditéte s PAS: Kolik mate déti a které ma
diagnostikovany autismus?

Nebo osoba pracujici s autisty (pedagog atd.):
Jaka je Vase profese? Jak dlouho pracujete

v tomto zaméstnani a jak dlouho se vénujete
préci s jedinci s autismem?

2. Predstaveni jedince/ii s PAS a co pr

0 respondenta znamena autismus

- Prestaveni ditéte/zaka s PAS
- PocateCni sezndmeni s PAS
- Osobni pohled na autismus
- Prvni zkuSenost s autismem

Predstavte mi prosim Vase dité/zaky s PAS.
Predstavte si, ze bych vibec nevédéla, co je
autismus. Miizete mi prosim vysvétlit, fict par
vétami co to je? Nebo co pro Vas autismus
predstavuje?

Zjistoval/a jste si co autismus znamena a
pomohly Vam tyto informace o autismu pochopit
chovani jedince s PAS?

Prvni styk s autismem, kdy to bylo a jak to
probihalo?

3. Problém ¢asu a vnimani reality autisty

- Mysleni autistt
- Problém vnimani ¢asu

Jak byste popsal/a ,,mySleni* autistt?

Vniméate jakysi problém chépani nebo vnimani
¢asu u Vaseho ditéte/zdkd s autismem?

Pokud ano. Jak jste to zjistil/a a jaké si myslite, Ze
to mé divody?

4. Lpéni na rituilech a stereotypni chovani

- Ritualy a stereotypni chovani
- Nasledek nedodrzeni ritudlu
- Uceni se novym vécem

Lpi Vase/i dité/zaci na n&jakych ritualech nebo se
u néj/nich projevuje n¢jaké stereotypni chovani?
Pokud ano, co to je za ritualy nebo chovani?

Jaké mate Vy vysvétleni pro tyto ritualy?

Co se stane, pokud k tomuto ritudlu nedojde? Jaké
to ma nasledky?

Pti jakych situacich k témto ritudlim dochazi?
Jak u ditéte/zakt probiha uceni se novym vécem?
Co to predstavuje pro Vas?

5. Vyrovnavani se s ne¢ekanymi zmén

ami

- Necekané zmény

- Vyrovnavani se zménami

- Role blizké osoby v téchto situacich
- Negativni zmény, Covid- 19

Jak VaSe/i dité/zaci zvlada/ji necekané zmény
nebo nové situace?

Pokud jsou tyto zmény pozitivni pro Vas ma to
pozitivni ohlas i u Vaseho ditéte/zaka? Pro¢?
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Pokud se jedna o negativni zmény (rozvod, ztrata
blizké osob, odchod z prostredi, které bylo v
pozitivnim duchu) jak to zvlada/zvladal jedinec s
PAS a jak se to projevovalo? Chapal/i tuto
situaci? A jak jste poznala, Ze to chape/ou?

Doba Covidu byla velice necekana a nov4 situace
— jak to probihalo a jak takovou zménu vnimal/i
dit¢/zaci? Proménilo se néco? Chapali tuto
situaci?

A na zakladé ¢eho soudite, Ze ji rozumite
spravné/Spatné?

6. OdliSnosti v komunikaci
- Komunikace — verbalni/neverbalni - Jak s Vami komunikuje/ji autista/t¢? Komunikace
- Odlisnosti v komunikaci je verbalni nebo neverbalni?
- Jiné prostfedky komunikace - Jsou n&jaké odlisnosti komunikace? A jaké?
- Oc¢ni kontakt - Vyuzivate n&jaké jiné prostfedky pro komunikaci
- Porozuméni béhem komunikace s s autistou?
autistou - Deéla mu/ji problém navazovat o¢ni kontakt? A jak
si to vysvétlujte? — Mize se stat, ze kontakt
navazuje, ale jsou situace kdy jedinec neni
schopen navézat o¢ni kontakt — PROC se to d&je?
- Jak poznate, ze dit¢ néco chce nebo po néem
touzi?
7. Problém s fyzickym kontaktem
- Problém s fyzickym kontaktem - Zaznamenal/a jste, ze ma dité problém s fyzickym
- Vyhledavani fyzického kontaktu kontaktem? - napf. pohlazeni, chyceni za ruku,
- Prijeti fyzického kontaktu od blizké konejseni pii placi nebo uzkosti
osoby a od cizi osoby - Nebo naopak vyhledava fyzicky kontakt?
- Jak,,snasi* tento fyzicky kontakt od jeho blizkych
a jak od cizich lidi?
8. Agrese a sebepoSkozovani
- Projevy agresivniho chovani - Projevuje se jakasi agrese nebo sebeposkozovani
- Dtvody a pficiny tohoto jednani u jedince/t? Jak si to vysvétlujte?
- Role pecujiciho nebo pracujiciho - Vite, co zapficini tuto agresi nebo vztek? Zkuste
s autisty béhem agresivniho jednani prosim popsat, jako tyto situace vypadaji?
- Co Vy v této situaci délate? Jak na Vas to ptisobi,
jak reagujete nebo co muzete udélat, aby k
sebeposkozovani nebo agresi vuci  okoli
nedochazelo?
9. Vnimani emoci
- Projevy emoci - Jak dité/Zaci projevuje/i emoce? PopiSte prosim ty
- A prekladani poznani téchto emoci radostné a pozitivni emoce.
- A jak naopak poznate, Ze nema ,,svij den®, je
smutny a néco ho trapi?
10. Hypersenzitivita

Citlivost na vjemové podnéty a
hypersenzitivnost

Priklady z kazdodenniho Zivota
Projevy podle, kterych blizci
poznaji, Ze se jedna o
hypersensitivnost

Maé/ji Vase/i dité/zaci s PAS nadmérnou citlivost
reakei na rizné podnéty — hypersenzitivnost?
Jaky je to podle Vas pocit, kdyz je cElovek

smyslové hypersenzitivni? Nebo pokud si
vzpomenete na né&jaké kazdodenni situace
sjedincem sPAS wvnimate u n¢& tuto
hypersenzitivnost?

Napiiklad kdyz je tieba néco moc hlasité, svétlo
moc ostré nebo néco pachne. Vnima to jedinec
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mnohem intenzivnéji nez Vy? Klidné uved'te
néjaky priklad. A jaka je jeho reakce?

11. Socialni interakce a komunikace
mezi ,,prekladatelem* a autistou

- Porozuméni/neporozuméni

- Doba osvojeni piekladatelské role - Na zékladg, ¢eho poznate, Ze si rozumite nebo

- Cizi prostfedi pro osobu s PAS nerozumite?

- Budoucnost autistl - Jak dlouho Vam trvalo, nez jste se naucil/a

- Navazovani novych vztaht a rozeznat potfeby svého ditéte/zakn?
pratelstvi — vybér komunika¢niho - Jak se podle Vas citi dit¢, kdyz je v cizim
partera prostredi, které nezna? Jak se chova a jak si na

takové prostredi zvyka?

- Jak vnima cizi lidi, které napf. potkavate na ulici
nebo na vyleté?

- Dokazal/a byste tict, co dité chce do budoucna?
Jestli ma néjakeé své cile touhy, co zazit?

- Jak zvlada autista samotu? Vyhledava ji nebo
naopak nema rad/a samotu?

- Jak Vase dité/zaci navazuje/i nové vztahy nebo
nova pratelstvi?
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