Autismus a vhodna NVUTIS

terminologie Nérodni Ustav

pro autismus, z.4.

Zpusob, jakym o autismu mluvime, neni jen projevem korektnosti, ale formuje cely pristup

k autismu. Pouzivany jazyk ¢asto zavisi na zvyklostech konkrétnich obor(, zemi ¢i organizaci,
pripadné se odviji od osobnich preferenci. Nékteré organizace &i profesni uskupeni maji pfimo
navody, jakou terminologii pouzivat. Priklad kodifikace vhodné terminologie, ktera ma vyznamny
prakticky dopad, predstavuje dokument organizace Autism Europe s ndzvem Acceptable
Language. Ten definuje prijatelné vyrazy, jako jsou ,byt autisticky*, ,byt na autistickém
spektru®, ,mit autismus* a ,mit poruchu autistického spektra“.

Zaroven varuje pred uzivanim termind, jez se v souvislosti s autismem uzivaji ¢i uzivaly, avsak
mohou byt povazovany za urazlivé ¢i pfinejmensim zastaralé. Jedna se o vyrazy jako , trpét
autismem*, uzivani jiz neexistujicich diagnostickych kategorii jako ,Kannerav autismus* ¢i $patné
vZité obraty, napriklad ,Aspergeruv syndrom je vzdcnou/lehkou formou autismu®.

Dle tohoto dokumentu nelze o autismu z divodul objektivity a ohleduplnosti hovofit jako
o ,nemoci* ¢i ,chorobé*, nybrz jako o ,zdravotnim postizeni“, pfipadné v anglickém jazyce
progresivnéjsim terminem ,condition* (,,situace“, ,stav®, ,zdravotni stav*). V dokumentu je
podtrzen téz vseobecné sdileny odklon od oznaceni typu ,,retardovany*, ,mentalné hendi-
capovany* ¢i ,opozdény* ve prospéch termint ,osoba s poruchou intelektu“, ,osoba

s poruchou uceni“ i ,,osoba s vyvojovou poruchou®.

Misto oznacdeni ,normalni déti/dospéli" je vhodnéjsi pouzit oznaceni ,neurotypicky*. (Pozn. tento
termin je zndmy zejména osobam na autistickém spektru a jejich rodinam. Nemusi tedy bez
dovysvétleni plsobit v medialnich vystupech, uréenych pro Sirokou verejnost, srozumitelné.)

V mainstreamovych médiich (napf. v televizni reportazi) je tedy mozné zvolit termin ,typicky se
vyvijejici déti/dospéli".

JAZYK ZAMERENY NA CLOVEKA, NEBO NA IDENTITU?

Jedna z hlavnich terminologickych debat fesi, zda pouzivat tzv. person-first language, kdy se
nejprve mluvi o ¢lovéku a az nasledné o postizeni (,élovék s postizenim®, ,Zena s autismem?*, ,dité
s Aspergerovym syndromem®* atd.), nebo zda pouzivat vyrazy jako ,autista“, ,autistické dité*
apod. A¢koliv v minulosti se v Ceské republice a dfive v Ceskoslovensku o lidech s postizenim
hovotilo podle druhého z téchto kli¢d, v sou¢asnosti v CR prevlada konsensus, Ze by se mélo
uplatnovat oznaceni referujici nejprve o osobé, az poté odkazujici na diagnézu. Hlavnim
argumentem pro tento postup je obrana proti nadlepkovani, stereotypizaci a stigmatizacia pro-
sazovani toho, aby byl kazdy vniman predevsim jako ¢lovék, nikoliv pfednostné jako nositel
diagnodzy.

V mezindrodnim diskurzu autismu, jemuz dominuje anglosaské prostfedi, doslo k podobnému
vyVvoji, kdy v 90. letech jazyk zaméreny na ¢lovéka prevladl v zajmu akcentovani inkluze,
prosazovani lidskych prav a individualniho pristupu. Postupné se vSak objevovaly a silily hlasy
zevnitf komunity lidi s autismem protestujici proti tomuto oznacovani. Tito lidé argumentuji tim,
Ze autismus je soucasti jejich identity, tudiz neoddélitelny od podstaty jejich lidstvi, a upred-
nostnuji vyrazy jako , autista“, ,autistickd zena“ atd. (tzv. identity-first language). Oznaceni
,Clovék s autismem* &i ,,mit autismus* podle nich navic navozuje predstavu, ze autismus je néco,
co je tfeba vylécit ¢i odstranit.

V roce 2015 provedl multidisciplinarni tym ve Velké Britanii rozsahly prizkum, jehoz cilem bylo
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zZjistit, jaky zpUsob referovani o autismu preferuji rizné podskupiny autistické komunity.
Vysledky tohoto prizkumu poukdazaly na zna¢né rozdily v upfednostinovaném referovani o autis-
mu a oznacovani lidi s autismem mezi jednotlivymi podskupinami. Lidé s autismem, rodice,
ostatni pribuzni a pratelé preferovali identity-first language (tj. ,autista*, ,,autisticky*). Naopak
person-first language reprezentovany vyrazem ,osoba s autismem®* preferovalo vyrazné vice
profesiondld, nezli tomu bylo v pripadé lidi s autismem a rodi¢d. Napri¢ témito podskupinami byl
jako nejprijatelnéjsi hodnoceny vyraz ,on the autism spectrum* (,na autistickém spektru*).

V Ceské republice ve vztahu k autismu dominuje napfi¢ vyse naznaédenymi podskupinami shoda
v pouzivani jazyka zaméreného na ¢lovéka, a to zejména s ohledem na historicky vyvoj a dlouho
zazité neblahé nalepkovani (,schizofrenik*, ,hranicar“, ,vozickar“ atd.). Mezi poskytovateli
podpulrnych sluzeb je jazyk zaméreny na ¢lovéka zazitym standardem. Zaroven je vsak tfeba mit
na paméti a respektovat, ze nékterilidé s autismem preferuji identity-first vyrazy jako , autista“,
,autisticky“, pripadné obrat ,byt na autistickém spektru*.

AUTISMUS A NEURODIVERZITA

Pojem autistické spektrum prosadila v roce 1975 Lorna Wingova, britska psychiatri¢ka a matka
dcery

s autismem, aby tak zdUraznila heterogenitu projevu a chovani lidi s PAS. Koncept autistického
spektra se postupné vyvinul v dominantni zplsob uvazovani o autismu. Také v Ceské republice se
jedna o Siroce rozsireny a pouzivany pojem, jak mezi velkou ¢asti organizaci, odbornikd a autort
knih zamérenych na autismus, tak mezi lidmi s autismem a jejich blizkymi. Nevyhodou tohoto
terminu je jistd zranitelnost vuci banalizaci autismu vyroky typu ,kazdy jsme tak trochu na
spektru“ apod. K témto predstavdm svadi nespravné pojeti spektra jako linedrni osy od nejméné
po nejvice ,autistické“.

Castym predmétem debaty je také vyraz porucha. Néktefi lidé s autismem povazuji tento termin
za stigmatizujici, jelikoz automaticky ohlasuje, Ze je s danym ¢lovékem néco Spatné, ma, ci
dokonce predstavuje néjaky problém. Kupfikladu zastanci tzv. hnuti neurodiverzity
(neurodiversity movement) naopak nabadaji ke zdUraznovani pozitivnich aspektu autismu a také
k chapani autismu jako soucasti identity ¢lovéka. Proti tomuto pristupu se ovsem také ozyvaji
kritické hlasy. Upozornuji na to, Ze nepriméreny optimismus muze zlehdovat potize, s nimiz se
néktefi lidé s autismem a jejich rodiny potykaji, a mlze tak komplikovat prosazovani podpory pro
tyto lidi. Terminy jako porucha i deficit v souvislosti s autismem mohou mit uzite¢nou funkci,
jsou-Lli pouzivany v radmci mediciny i pfi nastavovani a poskytovani socidlni péce, edukacnich
planu a dalsich sluzeb potiebnych ke zlepseni kvality Zivota téchto lidi. V takovychto pripadech
poukazuji na oblasti, v nichz dany ¢lovék potrebuje podporu, v disledku tak obsahuji pozitivni
hodnotu. V bézném pojednani o lidech s PAS, v kazdodennosti a v oblastech, které souviseji vice
s identitou nez s diagnostikou ¢i medicinskym profilem, mlze mit pojem porucha nadbytecny, az
pejorativni obsah. Zdsadni v téchto konverzac¢nich kontextech je, jaky jazyk preferuje dotyény
Clovék ¢i uskupeni lidi s PAS.

NEURODIVERZNI VS. NEUROTYPICKY

Ve spojeni s konceptem neurodiverzity vznikla i specificka terminologie. Lidé s autismem a lidé
s dalsimi typy jinakosti, které jsou do této kategorie razeny, jsou oznac¢ovani (a sami se oznacuji)
jako neurodiverzni (ND). Naopak o lidech, kteri takovéto jinakosti nevykazuji nebo se za
neurodiverzni nepovazuji, je podle tohoto pojeti referovano jako o neurotypicich (NT). Tento typ
pojednavani neni v dominantnim diskurzu autismu v Ceské republice pFili§ rozsifeny. Nabyva
ovséem na popularité zejména mezi lidmi s autismem, coz je patrné napriklad na jejich blozich a
webech.



NAROCNE, NEBO PROBLEMOVE CHOVAN:I?

V Ceském diskurzu autismu se pojmem ,problémové chovdni* oznacuji projevy, jako jsou
agresivita, sebeposkozovani nebo jiné projevy, které jsou nebezpecné pro samotného ¢lovéka
nebo jeho okoli. Jedna se o etablovany termin, jehoz uziti neni samo o sobé Spatné. Také v tomto
pripadé je vsak tfeba upozornit, Zze vyraz mize byt vnimany jako pejorativni, jelikoz implikuje, zZe
v souvislosti s danym ¢lovékem existuje ,problém®. V anglosaském prostredi se pouziva vyraz
challenging behavior (,chovdni predstavujici vyzvu* nebo ,,chovdni narocné na podporu*).

Vyhodou tohoto terminu je, Ze samotny vyraz ,vyzva* vybizi ke konstruktivnimu reseni
vedoucimu k vyreseni situace. Se slovem ,problém* se vazou negativni konotace. Toto slovo nese
alarmujici ndboj a vybizi spise k akutnimu vyfeseni nez k hledani konstruktivnich postupu. Navic
hrozi nebezpeci, ze ,problém®* je spatfovan pouze na strané ¢lovéka s autismem, coz muze vést

k jeho stigmatizaci a k nevhodné reakci okoli. Tzv. problémové chovani mlze vznikat pravé také

v dlsledku $patné nastavenych pravidel ¢i nespravnym pristupem a chovanim pecujicich ¢i
profesionall, ktefi s lidmi s PAS pracuji. V ¢eském prostredi stoji za zminku téz novy termin, Ci
spiSe zkratka PAS+ uzivana organizaci Déti uplnku. Jedna se o elegantni a srozumitelné oznaceni
soubéhu PAS a chovani naro¢ného na péci.

FUNKCNOST

Pojmy ,,nizkofunkcéni* a ,,vysokofunkcni autismus* jsou v ¢eském odborném i verejném diskurzu
autismu bézné pouzivany k diferenciaci rozmanité kategorie autistického spektra. Tyto terminy
v$ak nemaiji oporu v oficidlnich diagnostickych kategoriich, maji hodnotici ndboj a stigmatizacni
potencial. Obecné je presnéjsi a vhodnéjsi mluvit o ,mife podpory* v konkrétnich oblastech u
konkrétniho jedince.
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