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1. Uvob

Evropsky parlament pfijal 14. unora 2019 usneseni o pravech intersexudlnich osob, ve
kterém vyzval Clenské staty EU, ,,aby zajistily depatologizaci intersexudlnich osob*, k cemuz
ma myj. vést vyzkum ,,zaméfeny na intersexualni osoby, a to ze sociologického a lidskopravniho
uhlu pohledu, nikoli z medicinského hlediska® (Usneseni Evropského parlamentu, 2019, bod ¢.
12), obdobna doporuceni vznesla v minulosti také Rada Evropy ¢i OSN (jak je popsano v
posledni Casti pravni studie, ktera je taktéz soucasti tohoto projektu — Duskova 2020). Pro
komplexni védecké uchopeni problematiky, ktera ma nejen medicinsky a psychologicky
rozmér, ale 1 rozmér sociokulturni (lidé, jejichz téla neodpovidaji sociokulturni norm¢, musi
celit mnohdy velmi stigmatizujicim a marginalizujicim pfedsudkim a stereotypim) a
lidskopravni (pravo na té€lesnou autonomii atd.). Sociologicka studie tohoto typu je prvni svého
druhu v Ceské republice. Je postavena na vlastni vyzkumné sondé a analyze dostupnych
odbornych zahrani¢nich zdroji jak z oblasti mediciny, tak z oblasti socidlnich véd. Presto
v Cesku neni prvnim textem, ktery socialnévédné téma intersexuality a intersex osob, uchopuje.
Diive se jimi zabyval Martin Fafejta (2009, 2016), spiSe epizodické zminky lze najit i
v odbornych diskusich ohledné variability genderu a pohlavi (napt. Sloboda 2016).

1.1. Metodologie této studie

Wovoew

Tézisté této studie a jejich poznatkd vychazi ze dvou typu datovych zdroji. Prvnim z nich
jsou vlastni hloubkové rozhovory se scéndiem rozhovoru (polostrukturované) realizované s tzv.
zastupci skupiny osob s variaci pohlavnich znakt a s relevantnimi 1ékafi a lékarkami. Druhym
jsou vetejné dostupné odborné texty jak Ceské, tak zahrani¢ni, jak medicinského (napf.

kazuistiky), tak socidlnévédniho charakteru.

Realizace rozhovori s intersex osobami byla velice slozita predev§im proto, Ze jde o
prakticky neviditelnou skupinu lidi. Tito lidé Casto ani nevédi, Ze do této skupiny patii a kvili
této specifické Zivotni situaci se nesdruzuji a zpravidla nechtéji byt vidéni a identifikovani. Pies
intenzivni snahu kontaktovat tuto skupinu lidi: pfes osobni kontakty, které méli autofi této
studie k dispozici, online platformy, pacientské organizace ¢i Ceské i zahranicni LGBTI

neziskové organizace, nebyla tato snaha o ziskani vétSiho vzorku tak uspés$na, jak autofi studie
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doufali, i jak by bylo zadouci pro sociologicky vyzkum a naplnéni pozadavku teoretické
saturace vzorku, dilezitého pro kvalitativni vyzkum. Nakonec byly realizovany dva osobni
hloubkové rozhovory, jeden trval pies 3 hodiny, druhy pies hodinu. Dvé dalsi intersex osoby
se odmitly na rozhovoru podilet (i pfes moznost korespondencni odpovédi). Pro potieby studie
byly interviewovany také dva ptedstavitelé dvou neziskovych organizaci, které se jako jediné
vCR tématem intersexuality (aé jen okrajové) zabyvaji. Jeden ztéchto piedstaviteld
zprostiedkoval perspektivu intersex osob tzv. z druhé ruky, tedy tak, jak byly t€émito osobami
na komunitnich a vefejnych akcich, které organizace uskutec¢nila v minulosti, ptredstaveny.
Rozhovor s nim byl proto zahrnut do této studie. Rozhovor s druhym z ptedstaviteli nebyl
v tomto ohledu pfinosny, jelikoz znalosti informanta byly primarn€¢ ze zahrani¢nich textti o
intersexualité. Tento rozhovor do analyzy zahrnut nebyl. Je nutno v této souvislosti podotknout,
7e 1 zahrani¢ni studie 1 z vyznamné lidnatéjSich zemi a zemi s existujici intersex komunitou ¢i
aktivismem pracuji se vzorkem n¢kolika osob. Princip nésledujici analyzy je kvalitativni, a tak
nevyzaduje mnohacetné vyzkumné vzorky, ale hutna data jdouci do hloubky problému a
s informanty a informantkami, ktefi jsou relevantnimi reprezentanty za zkoumany problém.
Oba ucastnici vyzkumu takovymi reprezentanty jsou a poskytli velké mnozstvi hloubkovych
dat. Pfesto pro roz§ifeni mnozstvi ptivodnich ¢eskych zkuSenosti samotnych intersex osob (lidi
s variaci pohlavnich znakut) byly do analyzy zahrnuty i dva ptibéhy z médii. Jednim je ptib&éh
Z faktualni fotografické knihy s ndzvem Chiméra, kde vystupuje Gabi, ktera se oznacuje jako
transsexualka, jiZ ale v Epilogu autorka publikace Vladimira Kotra oznacuje jako intersexudlni.
Druhy je rozhovor ,, Co té nezabije, to té posili. “ aneb télesna autonomie u intersex™ lidi s M.,
ktery vedla Marie Mrvova pro Zpravodaj Rovné prilezZitosti v souvislostech, jenz se ve svém
druhém ¢isle z roku 2021 zabyval télesnou autonomii.> Pro potfeby této studie budeme k M.

odkazovat jako k Dani.

Druhou ¢asti studie byla realizace rozhovori s 1ékafi a 1ékaikami, ktefi s intersex osobami
prichazeji do styku. Byly provedeny dva rozhovory s Ceskymi lékati/lékatkami, dalSi tfi
1¢katky/l¢kafi pak preferovali vyplnéni kvalitativné pojatého dotazniku s otevienymi otazkami.
VSichni jsou z fakultnich nemocnic a vSichni se ve své praxi zabyvaji touto problematikou.
Deset dalSich bylo pozadano bud’ telefonicky, nebo e-mailem o informace o0 jednotlivych
piipadech, které ve své praxi zazili, a byly jim zaslany vySe zminéné otazky, ti vSak jiz (ac

nékteti odpoved pfislibili) na dotaznik ani po zopakovani Zadosti neodpovédéli. Nekteti uvedli

! Rozhovor je dostupny zde: https://zpravodaj.genderstudies.cz/cz/clanek/co-te-nezabije-to-te-posili.aneb-telesna-
autonomie-intersex-lidi
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jen jednorazové zkuSenosti a snazili se odkazat na jiné své kolegy ¢i kolegyné, zpravidla ty,
kteti se rozhovori zucastnili, ¢i odpovédéli, nebo odmitli odpoveédeét. Caste¢né kvl
restriktivnim opatfenim spojenymi s pandemii covid-19 a ¢astecné proto, ze 1€kait a 1¢karek,
kteti by se s touto problematikou setkavali ¢astéji a sami sebe hodnotili jako kompetentni se v
rozhovoru vyjadfovat, neni v celé CR mnoho, se nepodafilo ziskat vétsi vzorek v této vyzkumné
skuping. Z divodu anonymizace a vzhledem k tomu, ze z hlediska studie neni tfeba odliSovat
jednotlivé participanty, jelikoz vSichni pfedstavuji v zasad¢ jednotny lékatsky hlas, nebudou

uvedeny dalsi informace o jednotlivych ucastnicich vyzkumu.

Rozhovory, které byly nahrany a bylo k nim ziskéno svoleni pro pfimé citovani, byly
pfepsany do podoby transkriptii. Rozhovory byly ¢aste¢né manudlng, Castecné v prostiedi

software Atlas.ti nakddovany pro potieby strukturované analyzy.

Druhym vyznamnym zdrojem informaci o intersex osobach a jejich situaci pro tuto studii
byla analyza popsanych piipada v odborné literatuie. Do této studie byly zahrnuty vybrané
kazuistiky z Ceskych i zahrani¢nich odbornych lékaiskych Casopisi a vybrané zahraniéni
sociologické studie. V ramci projektu byla provedena analyza 38 odbornych zdroji tykajicich
se problematiky intersex jedinci publikovanych v recenzovanych odbornych casopisech
z mediciny a socidlnich véd (z velké ¢asti §lo o zdroje, které ndm byly doporuceny samotnymi
Iékati ¢i kancelaii ombudsmana). Cilem je informovat o podobé medicinskych piistupt
k intersex lidem v zahrani¢i a standardech, které musi tyto pfistupy spliiovat, a komparace

téchto pristupti a standardi s pfistupy a standardy ceské mediciny.

1.2. Struktura studie

Nasledujici studie je rozdélena do oblasti, které byly identifikovany na zakladé: (a) studia
zahrani¢ni literatury a konceptualizaci, v nich pfedstavenych, (b) vlastniho kvalitativniho

vyzkumu piedstaveného vySe. Zabyvat se budeme nasledujicimi oblastmi:

e terminologie a terminologické uchopeni riznymi aktéry,

e zdravi, nemoc a problematika Iékarskych zakrok,

e pozice rodicl intersex osob,

e specifika détstvi, dospivani a vlastniho rozhodovani, souvislost s poradenskymi

sluzbami a pacientskymi ¢i svépomocnymi skupinami
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e genderové aspekty a moznosti uznani ,,tfetiho pohlavi®.
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2. ANALYZA

Pted analyzou v pfislusnych tematickych oblastech je tfeba piedstavit informanty a

informantky studie.

Piedstaveni informanti a informantek vyzkumu
V nésledujici studii je odkazovano k nésledujicim informantiim a informantce, jejichz jména

byla (abecedné) zménéna z diivodu anonymizace.

V dobé rozhovoru byla Andrea ve svych rannych tficatych letech. Vyzkumny tym
kontaktovala skrze vyzvu na facebookové strance organizace Trans*parent, jejichz nékolik akei
diive navstivila. Podle svych slov neméla nikdy menstruaci. To vedlo k tomu, Ze ve svych 15
letech na gynekologii podstupovala hormonalni terapii a bylo ji fe¢eno, Ze nikdy nebude mit
dité. Diivod ji nebyl nikdy jejimi oSetfujicimi 1€kati sd€len, jelikoz podle jejich slov na néj
nepiiSli. Presto ve svych 21 letech porodila vlastni dceru, kterou nyni vychovava ve
stejnopohlavnim vztahu. Az ve chvili, kdy zacala vykonnostné sportovat (kolem 28. roku) ji na
zaklad¢ jejich télesnych dispozic 1ékaf, s nimz probirala sviij zdravotni stav a stravu
Vv souvislosti se svymi sportovnimi vykony, zminil, ze by mohla byt typickym ptikladem
Turnerova syndromu (ozn. 45,X0, tedy s chybé&jicim druhym X chromozomem). To se zahy
potvrdilo a Andrea tak ziskala mnoho odpovédi na situace, s nimiz si pfedchozi oSetiujici 1€kari

a lékarky nevédéli rady.

Boris byl v dob¢ rozhovoru jiz tficatnik, ktery se identifikuje jako muz (a gay). Az do svych
studii na vysoké §kole v Cesku Zil ve stiedné velkém okresnim mésté na Slovensku. Kvili své
genderové nekonformité a ,,podezieni* u spoluzak, ze s nim v oblasti genitalii néco je, zazival
na Skole Sikanu, ale i rozpacitost ucitell a ucitelek. Jeho matka byla zdravotni sestra a dlouho
odmitala chirurgické ¢i jiné invazivni zdravotni zdkroky. Pfi narozeni u n¢j byl diagnostikovan
hemangiom, nezhoubny nador, v oblasti Sourku a kone¢niku, ktery zptsobil, Ze Sourek nebyl
srostly, coz v prvnich chvilich vedlo porodnika k prohldSeni novorozence za divku.
Hemangiom se obcas zanécoval, byl bolestivy, coz vedlo k dlouhodobym zdravotnim
problémim. V sedmi letech (v roce 1997) podstoupil Boris tfi operace na specializovaném
pracovisti v Bratislavé. V jedenacti letech by na nékolikatydennim testovani, zdali ma zacit

s hormonalni terapii. Ta zapocata nikdy nebyla. O dva roky pozdéji, motivovany filmem Kluci



M. Fafejta, Z. Sloboda: Socialni a pravni aspekty Zivota intersex lidi v Cesku — sociologicka podkladova studie

neplacou (Boys Don’t Cry), se zacal o svou situaci zajimat a informovat pfedevs§im na internetu,
coz vyvrcholilo v dobé piestéhovani do Ceska na vysokou §kolu ve dvaceti letech, kdy se oviem
zacal identifikovat jako gay. Kontakt na Borise byl ziskén tak, ze jednomu z autort této studie
sam napal na Facebooku asi pted tfemi lety jako reakci na vystoupeni o intersexualité v jedné
ceské online televizi. Nejdiive se do rozhovoru pustit nechtél, jelikoz svou situaci povazoval
jiz n€kolik let za vyfeSenou a nechtél se k ni vracet. Nakonec s rozhovorem souhlasil a ukazalo
se, ze pro n&j byl ur¢itym zptsobem terapeuticky, jelikoz se mohl o své situaci po dlouhé dobé
s nékym bavit. (Se svym stalym pfitelem se o tom nebavil). I proto setkani trvalo skoro Ctyfi a

pul hodiny, pfi¢emz nahrany jako vyzkumny rozhovor byly vice nez tii hodiny.

Cyril plsobi v trans* organizaci, kterd se primarn¢ vénuje situaci a pomoci trans* osobam
v Praze a celé Ceské republice. Nicméné podle jeho vlastnich slov je intersex téma problematice
trans* v né¢em podobna: ,,Je fo samozrejmé néjaka socidlni situace a zdravotni situace, ktera
je podobnad, resi se dejme tomu v urcitych momentech podobné. A ti lidi k nam tihnout, protoze
vidi, Ze v tom prostoru, ktery my vytvdiime, miizou byt sami sebou. “ Jelikoz v Cesku neni zadna
jina organizace, ktera by se tématem vice zabyvala, uspofadala v tomto ohledu organizace, jiz
je Cyril c¢lenem, nékolik menSich akci a artikuloval otevienost tématu a intersex lidem.
ZkuSenosti s intersex jedinci (jedna je ¢lenkou organizace) a spolupraci s mezinarodni
organizaci OIl ma Cyril nejen Cisté aktivisticky vhled, ale 1 osobni zkuSenost, takiikajic z druhé

ruky, jelikoZ sam intersex neni.

Dani (M.) je respondentkou v rozhovoru v online asopise Zpravodaj Rovné prilezitosti
v souvislostech (€. 2/2021 s tématem télesna autonomie). O svém statusu se dozvédéla zhruba
v 18 letech ndhodou, kdyZ ménila 1ékafe a nahlédla do své zdravotni karty. Nasledné si sama
nechala udélat testy chromozomu. Informace ovSem ziskavala pomérné slozité, jelikoz ¢ast
zivota Zila v cizing. ,,Musela jsem podstoupit nekonecné dlouhou dobu hledani indicii k tomu,
jak to teda realné je.“ Jelikoz jeji rodice o jeji situaci odmitali mluvit a 1€karskd dokumentace
neni zcela dostupnd, nevi, které vSechny zakroky a jakou 1écbu v détstvi skutecné podstoupila.
Podle toho, jak v rozhovoru odpovida, je o mezinarodni situaci a trendech ohledn¢ intersex lidi
podrobnéji obeznamena a je v kontaktu s dal$imi intersex lidmi, napt. z organizace OIl. Ve
svém vlastnim Zivoté se aktivn€ snazi o Sifeni osvéty pfedev§im mezi rodi¢i (pracuje s 25

rodinami s intersex détmi) a lékaf(kam)i. Jeji snahou je snizeni stigmatizace a zvySeni

informovanosti, které¢ by mélo eliminovat zbyte¢né invazivni zdkroky piedevs§im na détech.

Gabi (dtive Pavel), 27 let, je v dobé (v roce 2015) zachyceni piib&éhu ve fotoknize Chiméra,

jez doprovazi vybrané piepisy z dnes jiz neexistujiciho Gabina facebookového blogu, trans*
8



M. Fafejta, Z. Sloboda: Socialni a pravni aspekty Zivota intersex lidi v Cesku — sociologicka podkladova studie

zenou v prave probihajicim procesu premény (hormonalni terapie, dil¢i chirurgické zékroky a
vystupovani v zenské socidlni roli). O jeji intersex situaci piSe az autorka knihy (Vladimira
Kotra) jako o néfem, co tranzici zastavilo a zptsobilo zna¢né psychické i socidlni problémy,
v¢. pokusu o sebevrazdu a zmateni v Gabiné pohlavni/genderové identité. S autorkou knihy si
autofi vymeénili nékolik emaild ohledné jejiho pfibéhu. Gabi se autorim bohuzel v dobé
realizace tohoto vyzkumu nepodafilo kontaktovat a ziskat jeji pfimy komentaf k tématu této

studie. Citace z jeji knihy budou pouzity jen na nékolika malo relevantnich mistech analyzy.

Vyzkumu se také zacastnilo pét 1ékait a lékaiek z fakultnich nemocnic, ktefi se ptipady
intersex déti ve své praxi zabyvaji. Jak bylo uvedeno vySe, mezi participujicimi 1ékati a
Iékarkami nebude rozlisovano, jelikoz z analytického hlediska pfedstavuji pomérné jednotny
1¢katsky hlas. Pti citacich bylo pouZzito generické maskulinum, hovotime tedy vzdy o 1ékatich

(byt’ ve vzorku ptevazuji lékarky).

2.1 Terminologicky problém
Zakladni problém, ktery je nutno vyfesit nejen pro potieby této studie, ale i1 jako téma pro
odbornou diskusi s riznymi aktéry, kterych se problematika tyka, tedy predevsim s 1ékafi a
Iékatkami a intersex osobami, je pouzivani oznaceni a terminologie. Nabizi se hned n¢kolik

moznosti — variace pohlavnich znak ¢i porucha pohlavniho vyvoje, intersex ¢i DSD.

2.1.1. Lékarsky diskurs

Zatimco v pravnich a socialné-védnich textech se setkdvame s terminem intersex, v souc¢asné
medicinské literatufe se de facto setkdme pouze s terminem ,,porucha pohlavniho vyvoje*
(disorder of sex development) nebo ,,porucha pohlavni diferenciace* (v obojim ptipadé zkratka
DSD): ,,V roce 2005 byla odborniky z LWPES (Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society)
a ESPE (European Society for Paediatric Endocrinology) v Chicagu [tzv. Chicagsky konsensus
¢i Consesus Statement] navrzena nova klasifikace poruch pohlavniho vyvoje, kterd zaroven
nahrazuje nékteré terminy novym néazvoslovim. Dfive uZivany termin ,intersex‘ by mél byt
nahrazen oznac¢enim ,porucha pohlavniho vyvoje‘ (v anglicting€ ,disorder of sex development®,

DSD) [...]“ (PleskaGova, Snajderové, Lebl 2010).

Tento termin je ovSem mimo medicinsky diskurz vniman jako problematicky, nebot

obsahuje stigmatizujici vyraz ,porucha”. Zaroven se vSichni lékafi, ktefi se zucastnili
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vyzkumné sondy, s touto terminologii ztotoznovali a nespatfovali ji jako spornou, protoze
termin ,,porucha* podle nich medicina vnima pouze jako deskriptivni. Slovy jednoho z nich:
., Jako lékar povazuji termin disorder jako zcela normalni, nestigmatizujici oznaceni nemoci.
Pokud mame resit néjaky problém, je dobre tento problém oznacit, urcité ho vsak nechceme
nikomu ,nalepit na celo ‘. S kazdym pacientem, s kazdou rodinou jsem se dosud vzdy domluvil,
jak budeme to, nad c¢im se spolecné schazime a co chceme néjak resit, oznacovat. “ Nékteti
I€kati tedy pouzivaji termin porucha, ale pokud s nim jejich pacienti, resp. jejich rodice

nesouhlasi, jsou ochotni v komunikaci s nimi pouzivat termin jiny.

Lékati videli jako problematicky naopak termin intersex, nebot’ ¢asto zminovali, ze néco
jako ,,mezipohlavnost™ (coz je fakticky pieklad tohoto terminu) biologicky neexistuje. Jak
uvedl jeden z 1ékatt: ,, Pojem intersex nepovazuji za Stastny. Budu-li otrocky prekladat — je to
mezipohlavi? “ Ci slovy dalsiho 1ékate: ,, Lékaii uvazuji technicky: systematika DSD dovoluje
odlisit DSD muzské, zenské nebo jedince s chromozomalni/genetickou mozaikou. Uvniti skupin
rozlisuje, jestli je pricina geneticka, hormonalni nebo jina (napr. vyvojova anatomickda —
nevytvoreni zevnich genitalii). Technicky pristup k véci vychazi z biologie: biologicky neutra
neexistuji, mame geny muzské ,XY ‘nebo zenské ,XX". [...] Pro védce — genetiky, lékare, biology
— je v soucasnosti slovo ,intersex‘ zatizeno negativni pejorativni konotaci s tim, Ze dité je

3

chlapec nebo divka, stav ,mezi‘ biologicky neexistuje a dité vyclenuje.

Termin intersex je tedy podle 1€kait fakticky nespravny (resp. skute¢né intersexudlnich lidi
je naprosto mizivé procento, pokud viibec existuji) a az na naprosté vyjimky se vSichni lidé
hlasi bud’ k muzskému, nebo Zenskému pohlavi (a 1 ti, ktefi se neztotoziiuji s pohlavim, ve
kterém se narodili, voli podle nich v naprosté vétsin¢ pohlavi opacné, ne mezipohlavnost).
Takto je podle 1ékaft termin intersex pro vEtSinu pacientli mnohem vice stigmatizujici nez z

pohledu nehodnotici termin porucha, resp. DSD.

Jak uvedl jeden z 1¢kait, v dospélosti se nékdo mutze jako intersex individualné citit, to ale
neznamend, Ze to ma byt pro majoritu normou. V tomto kontextu uvedl ptipad jinych stava,
které jsou z hlediska mediciny poruchou a se kterymi se nékteti jejich nositelé pozitivné
ztotoziuji, a presto vétsina lidi vnima tyto poruchy jako hendikepujici (napt. poruchy sluchu).
Podle tohoto 1ékate je pozitivni ztotoznéni se s mezipohlavnosti (tedy jeho slovy citit se ,,ne-
muzem a ne-zenou‘‘) anomalii, pfi¢emz doty¢ny lékat zdlraznil, Ze termin anomalie pouziva
medicinsky/biologicky, tedy v nehodnoticim smyslu. Lékat pak dale pokracoval nasledujicimi
slovy: ,, Aktivisté a lidé, kteri navrhuji zarazeni terminu ,intersex ‘, vaimaji podle mého ndzoru

situaci ze socialniho a psychického pohledu. Proto je pro né ,néco mezi pohlavimi‘ atraktivni.
10



M. Fafejta, Z. Sloboda: Socialni a pravni aspekty Zivota intersex lidi v Cesku — sociologicka podkladova studie

Umoznuje to jim osobné Zit ve sveteé tak, jak ho vnimaji. Nebezpeci podle mého nazoru plyne z
toho, Ze se svym minoritnim okrajovym ndazorem snazi ovlivnit spolecnost. Vnimam to tak, Ze je
spravné je respektovat jako jedince s urcitym pohledem na svet a vazit si jich, ale nedovolit,
aby minoritni nazor poskodil zdravy vyvoj a usudek populace. Mam za to, Ze posunuti vyznamii
a odklon od tradicnich hodnot nevedly k pokroku a ,trvale udrzitelnému Zivotu*. Smichani (a
zameny) biomedicinskych pojmit a podstaty Zivota se sociologickymi pojmy a vaimdnim svéta

Jjednotlivci je ditvodem k terminologickému a nasledné i realnému zmatku. *

Na dotaz, zdali by 1ékafi neméli vice vstupovat do diskusi, kde by sviij postoj vysvétlili,
tento 1ékar prohlésil, ze na to jsou lékati ptili§ zaneprazdnéni, dalsi I€kat pak prohlasil, ze tato
slovni nuance nic neméni na utrpeni pacientii. Zaroven jeden z Iékatti pfipustil, ze termin
intersex pro zjednoduSeni nékdy v bézném neformalni medicinské komunikaci pouziva, pokud
mluvi obecné o ditéti které ,,se narodilo s neurcitym genitalem®, ale pokud se nepohybuje na

této velmi obecné roving, pouziva konkrétni medicinskou nomenklaturu.

Dal$im argumentem jednoho zlékaili ve vyzkumné sond¢ proti terminu intersex byla
nemoznost vychovavat dité, které nema urcené pohlavi. Argumentoval, zZe nékdo by doty¢né
dit¢ mohl vychovavat jako chlapce, jiny jako divku, ptal se, jaky gramaticky rod by se
v souvislosti s ditétem pouzival atd. Z rozhovorid vyplynulo, ze 1ékaii mnohdy nerozlisuji mezi
pohlavim a genderem, tj. Ze si nedokdZou predstavit stav, kdy dit¢ vykazuje na biologické
roviné znaky obou pohlavi, ale na genderové je chlapcem, nebo divkou. Z toho plynul i
argument, ze drtiva vétSina déti s DSD vi, zdali je chlapcem, nebo divkou, a neciti se a ani
nechce byt né¢im mezi. Znovu je tu vidét, Ze termin intersex je vniman v jeho doslovném
piekladu, coz spolu s faktem, Ze 1ékati bud’ viibec neuzivaji termin gender, nebo jej obsahové
neodliSuji od terminu pohlavi, vede k uplné jinému chapéani problematiky, neZ jaké bychom
naSli mezi socialnimi védci. Zde je nutno zdlraznit, ze tento terminologicky problém nastava
nejen v ramci Ceského medicinského prostfedi, ale 1 anglickojazyéného, kde je gender
povazovan za biologicky fakt (viz napt. Saraswat, Weinand, Safer 2015) a spojovani genderové
identity se socidlnimi normami je povazovano za prtiklad socialniho konstruktuktivismu (viz
napi. Wiesemann et al. 2010). Tento rozpor tedy v mnoha ohledech neni rozpor mezi ideové
odlisnym vnimanim problematiky, ale problém jazykovy. Ani ti, ktefi aktivné uZivaji termin
intersex, nemaji povétsSinou za to, Ze by déti nemély mit urceny bud’ muzsky, nebo zensky

gender.

Zaroven se ale za ztotoZnénim pohlavi s genderem mezi 1ékafi mize skryvat urcity ideovy

postoj — vira, ze divky a chlapci jsou od pfirozenosti natolik rozdilni, Ze je tfeba je jiz od
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narozeni vychovavat odliSnymi zptisoby. Ztotoznéni termint pohlavi a gender tak mutze byt
dano nejen tim, ze Iékati chdpou termin gender jinak, nez jak je dnes bézné v socidlnich védach,
ale 1 tim, ze se domnivaji, Ze tento termin ani neni tfeba odliSovat od pohlavi, nebot’ rozdily
mezi chlapci a divkami na roviné chovani jsou primarné a zasadné dany biologicky — divky
jako ucelend skupina inklinuji od pfirozenosti k jinym aktivitdm nez chlapci a je nutno

vychovavat ob¢ pohlavi v souladu s tim, Ze od pfirozenosti maji jiné behavioralni inklinace.

2.1.2. Aktivisticky diskurs

Pro usnadnéni vzajemného porozuméni pouzivaji i nékteti aktivisté pohybujici se v této
oblasti zkratku DSD, ale snazi se nahradit vyraz disorder terminy jako divergence nebo
difference. V ramci vyzkumné sondy méli nékteti 1€kafi tuto zménu za zbytecnou, jini uvadéli,
ze s ni nemaji problém. To je patrné déno i tim, ze v bézné komunikaci (véetné komunikaci
s vyzkumnikem) pouzivaji cesti 1€kati prosté termin DSD (vyslovovano dé-es-d¢), ze kterého
se slovo porucha (disorder) vytraci. Asi i proto je pro nékteré zména neproblematicka a pro jiné
zbyte¢na — fakticky slovo porucha prosté nepouzivaji. V anglickojazy¢éné medicinské literatuie
se pak mizeme s terminem ,,differences in sex development” setkat spiSe okrajoveé (viz napf.

Wiesemann et al. 2010).

Prvni vlna intersex aktivismu propagovala termin intersex se snahou prosadit vyraz, ktery
by byl nehodnotici. Tehdej§i medicina pouzivala terminy ,hermafroditimus® ¢i
»pseudohermafroditismus* (viz napf. Fausto-Sterling 1993, 2000), které byly samotnou
medicinou nakonec opustény jako nevhodné a stigmatizujici (Pleskacové, Snajderova, Lebl
2010). Ovsem problém s terminem intersex je, jak uvadi i jedna za zakladatelek intersexualniho
hnuti Cheryl Chase, v tom, Ze identitu jedince ztotoziuje s jeho medicinskym stavem, jako by
byl jedinec primarné intersexudl a jeho individudlni osobnost byla podruzna — ,,starsi termin
,intersex’ [...] jednozna¢né oznacuje jedince, ne medicinsky stav tohoto jedince” (viz Feder
2009). Proto postupem Casu nékteti z aktivistli zacali propagovat termin ,,0soba/Clovék/jedinec
s DSD*, aby tim zdtraznili, Ze dani jedinci maji svou specifickou osobnost a nejsou definovani
pouze svym medicinskym stavem, resp. intersexualitou, kterd nevytvaii osobnost jednice
(Kraus 2015) To bylo spojeno s vySe zminénou snahou nahradit slovo disorder terminy jako
divergence ¢i diference, nebot’ termin disorder, tedy porucha, je nejen stigmatizujici, ale mlize
fungovat 1 jako sebenapliiujici se proroctvi — nazveme-li néco poruchou, chceme to odstranit.

Navic i v ramci mediciny se pojeti toho, co je a co neni porucha, vyviji (Wiesemann et al. 2010).
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2.1.3. Akademicky diskurs (Disability Studies)

Analyzou této problematiky se zabyvaji disability studies. Ty jednak usiluji o to, aby se pro
stavy, které odlisuji jedince od normy, nepouzival termin porucha: ,,Pouzivani slova porucha je
v rozporu s centralni premisou disability studies, podle které nemusi byt fyziologicka odlisnost
nutné vnimana jako inherentni nedostate¢nost ¢i vada.” (Reis 2007) Zaroven se disability
studies zabyvaji tim, nakolik ma byt oznaceni urcitych individuélnich stavli (jako jsou napf.
diagnozy) spojovana s identitou jedince. Konkrétné jde o to, zda pouzivat ,,identity first* nebo
»person first“ terminologii — napfiklad maji-li byt uzivany terminy typu ,,autista®,
,»schizofrenik® ¢i ,,vozickai (identity first terminology) nebo vyrazy jako ,,0soba s autismem®,
,»clovek se schizofrenii® €1 ,,jedinec na vozicku* (person first terminology). Preferovan je druhy

typ osloveni, nebot’ tento typ neredukuje popis osobnosti jedince na jeho hendikep (postiZeni).

Disability studies zduraznuji, Ze to, jaké terminy ve spojitosti s jedincem pouzivame,
ovliviiyje, jak na jedince s hendikepem socidln€ nahlizime (Kolafova 2012). Vedle faktického
fyzického ¢i mentalniho medicinského stavu, ktery jedinci komplikuje zivot (je nevidomy, trpi
depresemi, narodil se anatomickou anomalii, kterd mu neumoziiuje ucastnit se na vSech
aktivitach, které jsou pro vétSinu populace zcela bézné), je tu 1 hendikep socialni — spolecnost
n¢kdy jedince hendikepuje nad rdmce jeho konkrétniho postiZzeni. Zde je nutno rozlisit terminy
hendikep (impairment) a postizeni (disability) — zatimco hendikep je fyziologického ¢i
mentalniho charakteru, postiZzeni je socialni, nebot’ ,,to, co jedince postihuje, neni jen jeho
hendikep, ale 1 socialni praktiky, které vedou ke znevyhodnéni jedince” (Waldschmidt 2017).
V tomto pojeti neni hendikep vniman pouze jako dany fakt, se kterym se jedinec narodil ¢i se
mu v prubéhu Zivota piihodil na zaklad€ objektivnich skutecnosti (jako napf. Uraz), ale
upozoriiuje se na predsudky a stereotypy s nim spojené, které¢ jsou kulturné a socidlné
konstruovany a mohou tedy byt i rekonstruovany ve prospéch jedinct s hendikepem — jak na
roving individualni, tak i na skupinové, protoZze jedinec je svym pojmenovanim/nalepkou
vitazen do urcité kategorie, viici které ¢i se kterou je spolecnost zvykla jednat uréitym zpiisobem
(Waldschmidt 2017; Becker 1966). Cilem zde pfitom neni fakticitu hendikepu pominout. Pro
¢lovéka na vozicku neni prekazkou pro plnohodnotné zapojeni do spolecnosti jen to, Ze jej
spole¢nost n&jak socidlné marginalizuje, redukuje na ,,vozickare” a pomiji jeho osobnost, k
marginalizaci pfispivaji 1 redlné fyzické bariéry, které doty¢nému komplikuji ¢i pfimo
znemoziuji pohyb (schody, nedostatecné velké vytahy atd.). Pokud v takovém piipadé
spolec¢nost hendikep doty¢ného upln€ pomiji, postihuje tim jedince o to vice. Stejné tak miize
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byt pro jedince, ktery se narodil s télem, které nespadd do dvoupohlavniho modelu,
problematické, ma-li se do jednoho z téchto pohlavi zaradit. Podobn¢ jako v ptipad¢ jedince na
vozic¢ku, nebere-li spole¢nost v potaz jeho individudlni situaci a povazuje-li jej za zcela

,hormalniho”, maze ho tim postihovat.

Vyse popsany socialni model disability se odliSuje od tzv. medicinského modelu disability.
Zatimco v ramci medicinského modelu je, jak zjistila i vyzkumna sonda, termin porucha
vniman témi, ktefi jej pouzivaji, jako popisny a nehodnotici, proponenti pfistupu disability
studies zdlraziuji, ze jakmile je (medicinskou) autoritou pouzit termin typu porucha, je spustén
normalizujici proces, ktery ma tuto poruchu odstranit, aniz by byl nositel této odliSnosti
(,,poruchy*) relevantn¢ tazan, zdali o to ma zajem, a aniz by m¢l jeji nositel Sanci se proti této
normalizujici 1é€bé postavit. To je v tomto piipadé ddno i tim, Ze se operace €asto provadeji v
raném ve&ku ditéte, kdy neni schopno dat ani informovany, ovSem fakticky ani neinformovany
souhlas. V ptipadé pozdéjsich zakrokl je pak informovany souhlas ¢asto ovlivnén tim, Ze
nositel ,,poruchy* si sadm internalizuje normalizujici diskurs, jenz vidi jeho stav jako poruchu,
kterou je nutno odstranit, aby doty¢ny mohl proZit plnohodnotny Zivot. Takto pozbyva dotceny
jedinec autonomii (sebeurceni) a aktivné se ztotoziuje s tim, jak na néj nahlizi spole¢nost a
experti. Pficemz spolecnost a experty od sebe vlastné nelze oddélit. AC mame bézné za to, ze
experti utvareji pohled spolecnosti, tak mnohdy mnohem vice sami experti piejimaji
dominantni socidlni diskurz a aplikuji jej ve své praxi ¢ili sami experti jsou mnohdy mnohem
vice produktem kultury (jinak by jim spole¢nost neumoznila stat se experty) nez by byla kultura
produktem expertd (Foucault 1999). Pivodni intersex hnuti se etablovalo na Kkritice
medicinskych ptistupi viici odliSnostem, se kterymi se intersexualni lidé narodili, ale expertni
tvlirci medicinskych diskurzi si sami internalizovali pohled spole¢nosti na tento typ odliSnosti.
Ostatné mnohdy jsou to rodice reprodukujici a anticipujici stigmatizujici pohled spole¢nosti na
jedince s ,,poruchou”, kdo ptedevs§im usiluji o brzké operativni zakroky na intersex détech,
nikoliv Iékafi. Jak se mizeme docist i v medicinské literatufe, role rodi¢ti mize byt v téchto
ptipadech ,.kontroverzni” (Wiesemann et al. 2010). Né&kteti autofi si pak kladou otazku, maji-
li rodice viibec ,,moralni pravo” rozhodnout o nevratnych operativnich zakrocich tykajicich se

genitalii ditéte (Anderson 2015).

2.1.4. Aktérsky diskurs (osob s variacemi pohlavnich znaki)
Aktérskym diskursem, tedy napf. pouzivanim termint a oznaceni samotnymi lidmi

s variacemi pohlavnich znak se Casto zabyva zahrani¢ni literatura. Na priklad Davis (2015) ve
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své studii zdlraziuje 1 urcity rozkol uvnitt americkych komunit lidi S variacemi pohlavnich
znakl pti pouzivani pojmu ,,intersex* a ,,DSD*. Upozornuje ale na to, ze lidé odmitajici pojem
DSD a medicinsky diskurs poruchy a abnormality s tim spojeny vykazuji Castéji pozitivnéjsi
sebepojeti a nepovazuji se za nenormalni. Coby sociolog si také v§ima toho, ze ,,lidé selektivné
Kdyz chtéji podporu od poskytovatelll zdravotni péce a/nebo rodinnych piislusnikil, pouzivaji
medikalizujici DSD pojmoslovi. Kdyz se citi nenormalné, pouzivaji intersex jazyk a predstavu,
Ze intersex je prirozenou télesnou variaci.“ (Davis, 2015, s. 22) Jak ovSem ukazuje studie Lin-
su a kolektivu i piesto, ze terminologic DSD byla konsenzem zavedena jiz v roce 2006 je
povédomi o ni mezi lidmi s variaci pohlavnich znakl (v jejich vzorku jen lidé s diagn6zou
CAH, n=574) velice malé (70 % nikdy neslyselo), a ti, co termin znali, tak se s nim zpravidla
seznamili na internetu (nikoliv od Iékatid). Drtiva vétSina (84 %) se sterminem DSD
neidentifikovala a tfi Ctvrtiny tento pojem vnimaly jako majici negativni dopad na CAH
komunitu. (Lin-su a kol. 2015)

Nutno na tuvod podotknout, ze vySe uvedené vyzkumy byly realizovany v anglicky
mluvicich zemich a ze oba pojmy jak ,,DSD“, tak ,intersex jsou do ¢eStiny importovany ze
zahrani¢niho diskurzu a zaroven, jak bylo uvedeno vyse, kazdy zjiné oblasti (diskurzu).
V cCesting se nepouziva napt. zkratka PPV, ktera by implikovala poruchu (pohlavniho vyvoje),
a tak medikalizujici néboj, ktery je v zahranicni literatufe povazovany za zdsadni, nemusi byt a
nejspiSe neni v Cestiné tak silny. Jak uvadi Dani, tuto pozici negativni ptiznakovosti a
medikalizace nejspiSe V cestin€ zaujimaji pojmy jako ,intersexual” nebo ,hermafrodit®.
Zaroven historickd absence vzniku a vyvoje ¢eské komunity ¢i dokonce socialniho hnuti, jez
by se nazyvalo intersex, a tudiz neviditelnost tohoto jevu a pojmu, na niz se shodli Andrea,
Boris i Dani, umoziuje jen omezenou moznost sebeidentifikace s timto oznac¢enim v ¢eském
kontextu.

Osoby, s nimiz byly vedeny rozhovory (Andrea a Boris), se ozvaly na vyzvu, jez pouzivala
termin intersex. Na nasledujici vyzvy obsahujici jak pojem intersex, tak DSD se jiz nikdo
neozval, a to ani kdyz byly osloveny pacientské organizace. Vzhledem ale k vSeobecn¢ nizké
responzivité na vyzvy i na osobni kontakty neni mozné vyvozovat n¢jakd zevSeobecnéni.
Z ptib¢ht 0sob s variaci pohlavnich znaki ovsem vyplyva, ze pokud (o svém stavu vibec védi
a) zjist'yji si informace, sleduji téma v médiich nebo se alespoii ¢aste¢né sdruzuji, ¢i to délali
po néjakou dobu v minulosti, tak jsou s terminem ,,intersex” a ,,intersexualita® obeznameni.
Jsou si také védomi, Ze je mozné jej pouZzit pro oznaceni jejich situace, a¢ si uvédomuji
obrovskou variabilitu kombinaci télesnych znaki, kterd se pod touto nélepkou skryva.
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Gabi se ovSem takto ve svém piibéhu neidentifikovala. Boris se zprvu také neidentifikoval
jako intersex, nybrz jako gay muz. Ke konci rozhovoru, béhem n¢hoz i vice vypravél o jistém
aktivismu a snaze informovat okoli a zaroven o odlisnostech od situace trans* lidi na pfimou
otazku, jestli by se ozna¢il jako cis muz,? odpovédél, Ze by se oznaéil jako intersex muz. Andrea
zduraziiovala, ze nalepky se snazi nepouzivat. ,, Vaimam se asi jako clovek. Vzhledem k tomu,
Ze asi nemam néjakej problém s identitou, ze bych se nekdy citila jako muz nebo by mi ty vnitini
pohlavni organy nesedely s téma vnéjsima, tak asi nemam uplné problém ty identity. Na druhou
stranu se asi ani neztotoziuju jako lesba nebo bisexudlka — tyhle nalepky nejsou néco, co
preferuju, kdyz se identifikuju. Na druhou stranu, rict: Jsem lesba a jsem intersex pro mé neni
nicim hanlivy, nebo néco, za co bych se stydeéla, nebo néco, s ¢im bych méla problém. Asi pro
lidi, kteri to chtéji zaskatulkovat, tak je to asi snazsi to takhle udélat, ale jinak rozhodné nenosim

intersex vlajecku a néjakej odznacek na batohu, to asi ne [pousmani].* (Andrea)

Vsichni ucastnici vyzkumu uvadéli, ze vedle dil¢i télesné odlisnosti byli 1 genderové
nekonformni. Andrea to spojovala spise se svym télesnym stavem (chromozom X045). Boris
to spojoval ¢astecné s tim, Ze je gay. Zminoval ovSem, Ze mozn4 jeho chlize miize pusobit méné
muzné praveé kvili jeho zdravotnim problémum. | v situacich, kdy mél pocit, Ze ho nékdo jiny
nevnima jako dost muzného, i piesto, Ze je vyssi a siln€jsi, sam pro sebe si to spojoval se svou
zdravotni situaci. Gabi se nejprve identifikovala jako trans Zena. (Ani Boris, ani Andrea se jako
trans nikdy neidentifikovali.) Krizi své vice nez rocni tranzice v Zenu ve svém blogovém
piispévku komentovala Gabi takto: ,, Zahy ovsem prisia katastrofa, ktera témer znicila miij Zivot
a prerusila tento pribeh na vice nez 15 let. O slovo se prihldasila DNA mého bratra... " Bez
dalsiho vysvétleni. Vysvétleni Ize najit v epilogu Vladimiry Kotry, autorky knihy o Gabiné
ptibchu: ,, Ten obrovsky kus cesty, ktery zatim usla, mél byt ztraceny [...] Mezi tim prestala brat
hormony a chtéla vie vratit zpét a stat se opet Pavlem. [...] Nakonec lékari zjistili, Ze v raném
stadiu matcina tehotenstvi se télo Gabi spojilo s plodem jejiho sourozence opacného pohlavi.
Gabino télo je ze 75 % tvorené bunkami s chromozomy XX. Ma délohu, vajecniky i délozni
hrdlo. Vnejsi genital ma chromozomy XY, a to ovlivnilo chybné urceni muzského pohlavi po
narozeni. Temto lidem se odborné vika intersex. Je lidskou chimérou. Tuto lékarskou zpravu
Jjsem nikdy nevidéla [...], vérim, Ze je to pravda. *“ Gabi se autorim nepodafilo kontaktovat, aby

zjistili, jak se tato vice nez pét let stard situace zmenila.

2 « s . v sy . vr g . < . - -
Oznaceni ,,cis“ (cis muz, cis zena, cis gender) se pouziva jako analogie oznaceni ,.trans* (trans muz, trans zena)

a vyjadiuje tedy stav souladu biologického pohlavi, psychické (sebeprozivani) a socidlni/genderové identity (role).

Zatimco trans* (n¢kdy i queer) oznacuje rozmanité variace pohlavi, psychické a socialni/genderové identity.
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Boris sice uvedl, Ze se jako intersex neidentifikuje, ale nebylo tomu tak celou dobu: ,, Mel
Jjsem obdobi, kdy jsem se s tim mozna identifikoval vic, ale zjistil jsem, Ze kdyz se to snazim
lidem vysvetlit, tak se v tom sam ztracim. [...] proto, zZe se o tom teézce mluvi.“ (Boris) Onim
obdobim bylo né¢kolik mésicti na vysoké skole, kdy se o téma vice zajimal, ¢etl si 0 ném na
internetu a mél potiebu s nim konfrontovat — na zkousku, co to udéla — své okoli. Tyto coming
outy mu ale coby spiSe introvertni osob¢ nebyly ptijemné. Také proto, jak bylo uvedeno, ze
jsou samo téma i jeho zdravotni komplikace slozité na vysvétleni. Dalsim diivodem byla
stigmatizace a medikalizace, ktera je s tim spojena. ,, To je otdzka, co je to intersexualita. Ja
bych rekl, Ze to neni néco, s ¢im se clovek identifikuje. To je néco, s ¢im se narodi, zjisti se to a
je to néco velmi zmedikalizovaného. A jakmile se to zjisti, tak prosté z toho je také stigma, je to

medicinsky problém. [...] Je to stigma, ale na druhou stranu se o tom nemluvi. ** (Boris)

I kdyz se tak neidentifikuji, tak povazuji za dilezité¢, aby se o terminu védélo, aby
nedochézelo k nepochopeni a k ptipadnému ublizovani. Boris zmifuje, Ze je ale nutné odliSovat
intersex od ostatnich pojmu jako je genderova nebinarita nebo transgender tématika, a¢ spolu
souvisi. ,,Je nutné podotknout, Ze to jsou souvisejici témata, podle mé, u nékoho vic, u nékoho
min. Kdyz jsem slysel pribeh jinych lidi, Fekneme trans, tak nékteri zjistili, aha, ale ja viastné
mam néjakou intersex vadu. Proto Fikam, Ze to jsou souvisejici témata, na druhé strané je
potieba to odliSovat, protoze to je jedna z véci, které nam intersex lidem ublizuje, kdyz nevedi.

(Boris)

Dani vnima diisledky zdravotnich zadkrokt na jeji Zivot a télo jako natolik zdsadni, Ze termin
intersex spojuje i se svou genderovou identitou. ,,Jd to tak tieba u sebe v uréitém smyslu mam, povaZuju
to za vec, kterd tak strasné moc formovala mou zkuSenost a zivot, Ze pro mé uz je to néjaky priznak
genderu, ale pro drtivou vétsinu intersex* lidi to tak neni. “ Dalo by se ale asi spiSe Tici, Ze intersex je
jeji hlavni ¢i zasadni identitou, jelikoz ji jeji zkuSenost a situace motivuje k aktivité v oblasti osvéty a
informovani nejen ve svém okoli, ale i ve formalnéjSich situacich (jako jsou prednasky a diskuse,
poradenstvi osobam, které osobn¢ nezna atp.). Jelikoz nezname vék Dani, mizeme jen spekulovat, jestli
jeji identifikace s konceptem a aktivismus nejsou jen urcitou fazi jejiho zivota — fazi, kdy se pottebuje
S touto zivotni situaci uspokojivé vyrovnat. Obdobné, jak na flexibilitu sebeindetifikace s intersex
oznacenim upozornuje Davis (2015). Pojem intersexualita Dani vnima jako medicinsky a fika, ze je to
. takova divnad nalepka . Preferuje pojem intersex psany s hvézdickou (,,intersex*), kterd ma znacit, ze

jde o zastiesujici pojem a tedy obsahuje velkou variabilitu moznosti.

Pfi otazce na pouzivani terminu DSD se Boris rozpomnél, jak ve 13 letech chodil na stranky

organizace ISNA (Intersex Society of North America) od roku 2008 neaktualizované, kde se
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tento pojem pouzival, a to v podobé ,,disorder*, tedy ,,porucha®. ,, Podle mé to tam bylo popsané
takovym zpiisobem, Ze to clovek pochopi, o co jde. A v tom si myslim, Ze je trosku probléem, jak
se cas vyvijel, ja to chapu, ze mnozi intersex lidé nechtéli byt oznacovani, ze maji néjakou
poruchu (...), protoze to je néjaké stigma, to chdapu. Ale zaroven rikam, Ze se snazim na to divat
objektivne a v dnesni dobe mi prijde, Ze se spis v téchhle téematech snaZzi ti aktivisti byt az prilis
politicky korektni, a proto je to takové hur uchopitelné. Ale kdyby si se podival napriklad na tu
stranku isna.org, tak tam je to popsané spiSe tak exaktneji, védecteji, (...) takovym tim
medicinskym zpusobem. A tady je, si myslim, takovy asi dost boj. “ Zde Boris naznacuje pnuti
mezi aktivistickym a medicinskym diskursem kolem tohoto tématu. Pouzivani pojmu intersex
zminuje s urcitym piiznakem jako politicky korektni, termin DSD vidi jako funk¢énéjsi, kdyz se
lidé chtéji o tématu dozveédet podrobnéji, obzvlaste o zdravotnich aspektech. Opét obdobné, jak
uvadi napt. Davis (2015). Andrea termin DSD viibec neznala, Dani jej ve svém rozhovoru ani

jednou nezminila.

Jak Andrea, tak Boris vnimali, Ze maji né&jakou télesnou ¢i zdravotni jinakost a casto
pouzivali oznaceni ,,vada“ ¢&i ,,porucha® vychazejicich z medicinského diskurzu, ale také
odkazovali ke svému stavu jako jinakosti ¢i né¢emu, co nevnimali, nebo nebylo okolim
vnimano jako normdlni. Slova jako ,,varianta® ¢i ,,variace* pfili§ nepouzivali. Andrea snahu o
terminologickou korektnost také komentovala a situaci relativizovala takto: ,, Nerozumim
pozitivni diskriminaci a nerozumim tady tém vSem vécem: Nazyvejme véci pravymi jmény. To
mam spis pocit, ze [...] ve chvili, kdy ,porucha‘ [urcité lidi] néjakym zpiisobem urdzi, tak oni
maji pocit té ménécennosti ze sebe. To slovo prece normdalné cloveka, ktery je nejakym
zpusobem ukotveny sam v sobé, nemuize urazit. Nekdo ma poruchu tohohle, nékomu driv zacnou
vypadavat vlasy, nekdo, ja nevim, ma min bilejch krvinek, a to prece neznamena, Ze je min
hodnotnej clovek, vidyt' to je uplné jedno. Prece nikdo neni dokonale standardni ve vsech
tabulkach, ktery vyhodnocujou ten standard.* (Andrea) Boris se u toho ve svém piib&éhu
zastavil mnohokrat, naptiklad takto: ,,Ja ted reknu, Ze to jsou poruchy. Mnozi intersex lidé to
nemaji rdadi [...] mé to prijde, ze lidé spis pochopi neco, kdyz to nazves tak, jak si to dokazes
predstavit.* Rekl to i pies to, Ze si byl védom stigmatizace, jakou to sebou nese. ,, 4 v tom je
ten boj, to je ten problém. Protoze jakmile — aha, porucha, tak to musime néjak lécit, za kazdou
cenu, co nejdriv. To je to riziko, tady je ten kamen urazu. Tak bych to vidél.* Tim néas Boris
dostava ke klicovému problému tématu, a to jsou jeho medicinské aspekty a uchopeni celého
jevu medicinou, jimz se budeme vénovat v dalsi ¢asti. Zaroven je evidentni, ze a¢ Andrea i

Boris projevili sami zdjem pro téma intersex poskytnout rozhovor a sviij piibéh (a to plati i pro
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Dani), jejich aktivismus je spiSe komunitni (snazi informovat ostatni o situaci, pfip. dalsi
intersex/DSD lidi), nikoliv, feknéme, politicky, jenz by se opiral o diskurz lidskych prav a snazil
se 0 systémovou zménu. To jo ovSem zdjmem neziskovych organizaci, jak uvedl Cyril, které
na jednu stranu reflektuji to, Ze je tato agenda nastolena LGBT+ organizacemi a politikami
Vv zapadni Evropé, na stranu druhou také ale reaguji pouze na poptavku, jelikoz se s lidmi

s variacemi pohlavnich znaku ve své komunitni a poradenské ¢innosti setkavaji.

Na zavér je nutno podotknout, Ze 1 kdyz se Andrea 1 Boris identifikuji jako lesba a gay,

nespojuji svou sexualitu nijak se svou zdravotni situaci zpisobenou variaci pohlavnich znaki.

2.1.5. Shrnuti

Takto jsou intersexualita ¢i porucha pohlavniho vyvoje pfirozené i zkonstruované. Piirozené
v tom smyslu, Ze se jedinec s danym télem rodi, zkonstruovana v tom, ze pokud by toto télo
nebylo kulturou terminologicky oznaceno jako intersexuélni ¢i télo s poruchou, ale bylo by
povazovano za moznou a akceptovatelnou variantu téla muzského ¢i zenského, socidlné by
intersexualita ¢i porucha pohlavniho vyvoje neexistovala (Fafejta 2016). Jedinec se rodi
s uréitym télem a socidlni a medicinské praktiky, které na jeho télo reaguji a oznacuji je jako
intersex ¢i DSD/poruchu, jsou jiZ postaveny na kulturnim pohledu na dany stav. Pokud by

spole¢nost byla schopna stavy tohoto typu akceptovat, neexistovala by nutnost je ,,napravovat®.

Z vyse zminénych divodi nebude nadile az na vyjimky, kdy dany termin pouzili
participanti vyzkumné sondy ¢i se objevily v citované literatufe, pouzivan ani termin intersex
¢i intersexualni, ani termin DSD €1 porucha. Misto nich budeme mluvit o jedincich s variacemi
pohlavnich znaku. Na rozdil od terminu intersexual, nejde o ,,identity first” termin, kdy je
jedincova identita redukovédna na jeho odliSnost. Jedinec je tedy primarné definovan svou
vlastni individualitou, a nikoliv skrze odchylku od socidlni a/nebo medicinské normy. Zaroven
o ném nehovotime jako o jedinci s poruchou — variace totiz nema, na rozdil od terminu porucha,
stigmatizujici konotace. Vedle toho sam sebe ani jeden z informantli a informantek vyzkumu
terminem intersex ¢i intersexualita neoznacoval, ac¢ si byli védomi jeho existence a jeho

pouzivani pro osoby v podobné zdravotni situaci.

2.2. Zdravi, nemoc a lékarské zakroky
Je na misté zdaraznit, ze nékteré stavy, se kterymi se déti s variacemi pohlavnich znaki rodi,

ohrozuji jejich fyziologické zdravi ¢i pfimo zivot a v takovych piipadech jsou medicinské
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zékroky samoziejmé nutné. Zaroven, jak ve vyzkumné sond¢ upozornil jeden z 1ékaia, nékteré
zakroky jsou vedeny sohledem na fertilitu a rozhodné by nebylo spravné, aby fertilitu
omezovaly — naopak nékteré jsou nutné, aby dit€ v dospélosti viibec mélo moznost mit
potomky. K tomu je nutno dodat je$té to, Ze operace nejsou provadény u vSech osob s variacemi
pohlavnich znakti a u vSech diagndz s tim spojenych — nékteré z nich chirurgické zakroky vibec
nevyzaduji. Jak uvedl jeden z l€kait z vyzkumné sondy: , U nizSich stupinu virilizace
(hypertrofie klitoris, sinus urogenitalis) viastne ani lékari ani rodice a ani pacientky probléem
DSD vyznamnéji nepocituji.“ Kazdopadn¢ v mnoha piipadech nejsou operace primarné
provadény, protoze by doty¢ni jedinci trpéli poruchou pohlavniho vyvoje, ale protoze je
ohroZen jejich Zivot ¢i budouci zdravy vyvoj (tfeba jiz zminéna fertilita) — ostatné jsou pak
diagnostikovani nejen jako DSD, ale ptislusnou diagnézou, ktera je pro jejich zivot a zdravy
vyvoj ohroZujici (jako napt. CAH, tedy kongenitalni adrenélni hyperplazie). Podle Vyboru pro
biomedicinu Rady Evropy existuji konkrétné tii zakroky vic¢i détem s variacemi pohlavnich

znakd, které jsou skute¢né nezbytné z 1¢karského hlediska (Zillén, Garland, Slokenberga 2017).

Zakroky nutné ze zdravotnich divodl jsou ovSem Casto spojeny se zdkroky kosmetické
povahy — z hlediska lékait to ma svou logiku v tom, Ze i kosmetické zakroky bude jednou nutno
provést a je proto lepsi provést je jiz v momenté, kdy se do tkané zasahuje chirurgicky poprvé,
nebot’ to je pro jedince v souctu mens$i zatézi. To by mélo svou logiku, pokud by byly
kosmetické zakroky skute¢né urgentni. OvSem podivame-li se na danou zaleZitost z pravniho
hlediska, bez informovaného souhlasu lze provadét pouze zakroky nutné a nevyhnutelné, do

¢ehoZ kosmetické zakroky nezapadaji.

Terminy DSD ¢i intersexualita a stavy s nimi spojené jsou tedy produktem toho, jak kultura
a spolec¢nosti kategorizuje muzské a Zenské pohlavi, kdyZ muzské a Zenské pohlavi vidi jako
dvé disparatni entity, mezi kterymi nemuze biologicky nic existovat. A to nejen na roviné
lidského druhu (v tomto smyslu mame skute¢né biologicky dve pohlavi a lidska reprodukce se
evoluéné uskutecniuje prostirednictvim vzéjemného sexudlniho styku téchto dvou pohlavi), ale
1 na roving individudlni. Z hlediska nasi kultury je neptipustné, aby mél jedinec znaky obou
pohlavi, byt’ by se jiz takovy narodil — a bylo mu to tedy ,,pfirozeno® — i v piipadech, kdy jej
tento stav neomezuje na roving fyziologického zdravi. Takze zatimco na obecné roving lidského
druhu a jeho zptisobu reprodukce nelze zpochybiiovat existenci dvoupohlavniho systému, na
rovin¢ individudlni mohou existovat odchylky, jejichz existence nijak nezpochybiiuje
dvoupohlavni systém, a jediny divod, pro¢ chceme ,,opravovat® anatomii téchto jedinct, je
divod sociokulturni.
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O tom, ze zpisob, jak je intersexualita/DSD sociokulturné konstruovdna, mtize byt pro
jedince s touto diagndzou poskozujici, je piesvédceno mnoho aktivistli pohybujici se na poli
intersex/DSD a socidlnich védc, ktefi provadéji vyzkumy mezi jedinci s variacemi pohlavnich
znakil. Spole¢nost ma tendence videt dité, které se narodi se smisenym genitalem, jako nékoho
,»poskozeného*, ovSem aktivisté se ptaji, zda je jeho ,,posSkozeni* dano faktem, Zze se narodil
mimo kulturné-estetickou normu, nebo tim, ze jsou mu chirurgicky (kosmeticky) upravovany
genitalie, aby této normé odpovidaly, i v téch ptipadech, kdy neni ohrozeno jeho fyziologické
zdravi. K ohrozeni zdravi a Zivota dochazi napt. tehdy, kdyz je genital natolik zdeformovany,
ze dité nemuze bez probléml vymeéSovat ¢i mu hrozi infekce urindrniho traktu, ovSem
kuptikladu zkracovani ,,abnormalné zvétSenych klitorist” (klitoromegalie) z estetickych
divoda (¢i aby si na né divky ,,nesahaly®, jak uvedli nékteti 1ékafi ve vyzkumné sond¢) je
zakrok, ktery neni z medicinskych divodli nutny a provadi se pouze z diivodi socidlnich.
Sandberg Pasterski a Callens (2012) se odvolavaji na studii, do které bylo zahrnuto 91 Zen s
DSD, z nichz 64 % podstoupilo operaci genitalu. Dvé tfetiny z nich trpély sexualni dysfunkci
bez ohledu na to, zdali operaci podstoupily ¢i ne-operace tedy ani nezlepsila, ani neohrozila
jejich sexudlni funkce. OvSem pokud operace nezlepSuje pacientliv zdravotni stav a funkénost

organtl, neni nutné ji provadeét.

Zaroven nejde jen o chirurgické zakroky, ale obecné o pfistup, ze kterého dité¢ dospéje
k nazoru, Ze je ,,poskozené®. Davis ve své studii s 36 lidmi s variaci pohlavnich znak, 26 rodici
takovych lidi a 10 Iékatskymi experty/expertkami v USA tvrdi, Ze ,,problémy spojené s intersex
nevychazeji vyhradné ze skalpelu, ale spiSe tkvi v Sir§Sim procesu medikalizace zahrnujicim
patologizaci intersex téla. Z toho divodu, obavam se, je terminologie DSD, pokud s ni nebude
zachdzeno opatrné, potencidlné nebezpecna intersex komunité. Porucha pohlavniho vyvoje
[disorder of sex development] implikuje to, Ze jedinec ma n&jakou abnormalitu, nebo htie, je
abnormalni.“ (Davis 2015: 21) Jak se pravi i v odbornych medicinskych ¢asopisech, pacient se
muZe medicinskymi vySetfenimi a zakroky citit vysoce stigmatizovan: ,,Pfiblizné ¢tvrtina Zen
ucastnicich se vyzkumu popisovala vysetieni genitdlii v détstvi a adolescenci jako nezadouci
udalosti pfispivajici k neptijemnym pocitim odlisnosti* (Sandberg, Pasterski, Callens 2012).
Z toho diivodu by mélo platit, Ze ,,genitalni vySetfeni by méla byt omezena na minimum,
protoze je vysokd pravdépodobnost, Zze si bude dit€ tato vySetfeni pamatovat jako
traumatizujici* (Sandberg, Gardner, Cohen-Kettenis 2012). A tak mizeme i1 v medicinskych

Casopisech narazit na ¢lanky, jejichz autofi pfipodobnuji psychologické dopady opakovanych
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vySetieni genitalii u détskych pacienti k ,,sexudlnimu napadeni v détstvi® (Ravendran, Deans

2018).

V piipadé operaci pak muizeme narazit na presvédCeni nékterych jedinca s variacemi
pohlavnich znak, Ze jde spiSe o mutilaci nez o operaci. V tomto kontextu je zajimavé, ze jeden
z 1ékatt z vyzkumné sondy pripustil, ze v minulosti byly nékteré zakroky na détech s variacemi
pohlavnich znakt ,,mutilujici” (pficemz pouzil pfesné tento vyraz), piicemz zdiraznoval, ze
dnes se takové operace jiz neprovadéji. Zaroven ovSem sam zminoval nutnost zkracovani
»abnormalné*“ dlouhych klitorisii. VSichni zpovidani Iékaii (tedy 1 ti, co se explicitné
ztotoznovali s nutnosti redukovat klitorisy urcité délky) se ptfitom jednoznacné hlasili k tomu,
ze operace nesmi do budoucna nijak omezovat nejen fertilitu pacientd, ale i sexualni citlivost a
vzrusivost jejich genitélii. Jak prohlasil jeden z 1€kait: ,, Plodnost (prdavo mit déti) je soucasti
charty lidskych prav. Zachovani senzitivity je pro lidstvi duleZité, nevést operativu jako funkcni

zakrok se zachovanim citlivosti je non-lege artis postup.

Zahrani¢ni vyzkumy ukazuji, Ze pacientky vétSinou uvadi dobrou klitordlni senzitivitu po
feminizujici genitoplastice. Spatna senzitivita pak pfimo souvisela s viceetnymi operacemi,
amputaci klitorisu nebo neuchovanim neurovaskularniho svazku (Hemesath et al. 2019).
Zachovéani neurovaskularni svazku zdaraznovali i1 lékafi ve vyzkumné sondé€, ti taktéz
zdiiraznovali, Ze je vhodné provést operaci pred tim, nez zacne dité navstévovat matetskou
Skolu—ato i z kulturné-socialnich diivodt. Tento vék potvrzuje i Hemesath se spolupracovniky
(2019), kdyz uvadeéji, ze praimérny veék, kdy byla provedena operace, byl 2,1 roku, a pacientky,
které byly s operaci nespokojeny, uvadély vyrazné vyssi vék, kdy jim byla operace provedena
(vétSinou v puberté ¢i adolescenci). Niz§i vek uvadéli i1 1ékafi ve vyzkumné sondé€. Slovy
jednoho z nich: ,,Dosavadni odborny pristup je chirurgicka uprava zevniho genitdilu do
anatomické a funkcni Zenské podoby ve shodé s chromozomalnim a gonadalnim pohlavim s
cilem maximalné zachovat funkcnost a fertilitu. Sprdavné nacasovani operaci je stdle
diskutovano a neni zcela jednoznacné, v poslednich letech je tendence feminizujici
gynekoplastiky provadet co nejcasnéji, vetsinou do 2 let veku. “ Je ziejmé, ze v tomto véku dité
nemuze dat informovany souhlas, ale argumentem 1€kaii je, Ze z jejich zkuSenosti (resp. ze
zkuSenosti popsané v odborné literatufe) by vlastné bylo pro jedince poSkozujici, kdyby se

&ekalo na vék, kdy je schopen dat informovany souhlas.®

3 Viz také diskusi k tématu véku a informovaného souhlasu v pravni studii Sarky Duskové (2021).
22



M. Fafejta, Z. Sloboda: Socialni a pravni aspekty Zivota intersex lidi v Cesku — sociologicka podkladova studie

Co se tyka neurovaskuldrniho svazku, je otdzka, zdali se vZzdy operace zdafi natolik, aby
nebyl zasazen, a zdali neni lep$i operace viibec neprovadét. Podle Raveenthirana (2017) jsou
potize s orgasmem ¢asto dany opera¢nim poskozenim pohlavnich nervli a zachovani samotného
klitorisu nemusi pro uchovani sexualni senzitivity postacovat. Ve vyzkumu, na ktery se
odvolava, zaroven vSechny zeny, které nepodstoupily zadnou operaci genitalii, hlésilo
uspokojivy orgasmus. Na jednu stranu tu tedy je upiimnd snahu lékaii pomoci pacientkam a
respektovat jejich pravo na spokojeny sexualni zivot, na druhé stran¢ se ovSem objevuje otazka,
nakolik jsou tyto operace z hlediska o¢ekavanych vysledki Gspésné. A i v odborné medicinské
literatufe miiZeme narazit na hlasy, které si kladou otazku, zdali tyto zakroky nejsou provadény
primarné¢ z kulturnich davodu: ,,[...] zvétSeny klitoris zasahujici do posevni dutiny je u
pacientek s CAH bud’ resekovan, nebo zmensen. Tyto ptistupy pravdépodobné odrazeji nase
podvé€domé vnimani penetracnimu styku. [...] Cilem genitoplastiky by mély byt spiSe sensitivni
organy nez kosmeticky pfijatelné genitdlie” (Raveenthiran 2017). To by mohlo byt i odpovédi
na otazku, kdy provadét operace. Jde-li ndm primarn€ o zachovani sexualni citlivosti, a ne o

upravu genitalu podle prevladajicich estetickych norem, nejlépe je vilbec nezasahovat.

Znovu se tedy dostavame k otdzce, které zdkroky jsou provadény z €isté zdravotnich divodii
a které spiSe z duvodd sociokulturnich. Gardner a Sandberg (2018) se zamysleji nad
chirurgickym zmensenim klitorisu v raném véku. Tento zékrok je podle nich v mnoha ptipadech
zakrokem kosmetickym, kterym miiZze byt ohroZena citlivost genitalnich tkani, sexudlni
funkénost a spokojenost v dospélém veéku. Upozoriiuji pak, ze Chicagsky konsensus (tedy
spole¢né prohlaseni Iékatskych organizaci z roku 2005 tykajicich se pacientti s DSD, na ktery
se Casto odvolavali 1 lékafi ve vyzkumné sondé — viz Lee et al. 2006) a z néj plynouci
doporuceni pro klinickou praxi doporucuji, aby operace v piipad€ klitoromegalie
(,,abnormalniho zvétSeni klitorisu™) byly zvaZovéana pouze v piipadech tézké virilizace. To
potvrzuje i1 vySe zminény vyrok z vyzkumné sondy: ,, U nizsich stupnu virilizace (hypertrofie
klitoris, sinus urogenitalis) viastné ani lékari, ani rodice a ani pacientky problem DSD
vyznamnéji nepocituji, “ ¢imz chce doty¢ny 1ékar fict, Ze na né¢ medicina nepohlizi jako na

jedince s DSD.

OvsSem 1 pfi rozhodovani o tom, kde je hranice mezi niz§im a vyS$§im stupném virilizace a
kdy je zakrok urgentni, nakonec hraji roli sociokulturni kritéria (byt mohou byt samotnymi
aktéry vnimana jako medicinskd), jak uvadi i n€ktera medicinska literatura (viz napt. Khadilkar
et al. 2015). Nejde totiz jen o zachovani zdravi na fyziologické roving, ale 1 na rovin€ mentalni
— Z diivodu psychického zdravi jsou obecné provadény mnohé kosmetické operace. A€ si ¢asto

23



M. Fafejta, Z. Sloboda: Socialni a pravni aspekty Zivota intersex lidi v Cesku — sociologicka podkladova studie

pod terminem kosmeticka operace piedstavime zakrok, ktery ma jedince piiblizit prevladajici
predstave o krasném téle, jde Casto o zakroky, jejichz cilem je nahradit chybé&jici ¢i poskozené
casti téla kvuli urazu, popalenindm apod. Cilem téchto zakrokli neni dosdhnout jakéhosi
kulturniho idedlu/mytu krasy, ale to, aby se dotCeny jedinec necitil byt znetvotfeny. V tomto
kontextu se objevuje termin ,,non-medically necessary surgery”, tedy operace, jejichz
provedeni je povazovano za urgentni, ale ne z divodi fyziologického zdravi, ale z diivodu
zdravi psychického. Obhajoba operaci tedy stoji na argumentu, ze nebude-li v ptipad¢ jedinct
s variacemi pohlavnich znakli operace provedena, bude doty¢ny natolik vybocovat ze
socidlnich norem a kulturnich pfedstav, ze kvuli tomu mutze trp€t rozsahlymi psychickymi
problémy. To v ptipad¢ dospélych pacientek potvrzuje napt. na zdkladé své gynekologické
praxe Sarah Creighton: ,,I kdyZ existuji padné dikazy (hlavné z nasi vyzkumné prace), ze
operace klitorisu poskozuje sexudlni senzitivitu a narusuje schopnost orgasmu, naprosté vétSina
dospivajicich a dospélych Zen se zvétSenym klitorisem, se kterymi se setkdvam, pozaduje
zmens$eni klitorisu. Dostane se jim sice dostatek informaci o rizicich chirurgického zakroku, v¢.
psychologického poradenstvi, ale obvykle radéji riskuji snizeni senzitivity, aby doséahly
,»»-normalnéjsiho‘ vzhledu genitalii” (Creighton et al. 2009). Jak autorka dopliuje, tyto Zeny
,Jsou stale velmi tradicni ve svém pohledu na to, co povazuji za ,normalni’*, a pozaduji
operace, 1 kdyz soucasna chirurgie ,,neumi vytvofit vaginu, ktera je stejné funkéni jako vagina,
ktera Zadny chirurgicky zakrok nepotiebuje”. Podle Creighton jsou nékteré zeny piesvédceny,
Ze po operaci jiz bude vSe ,,normalni” a mnohé Zeny se rozhoduji pro chirurgicky zakrok, i kdyz
jsou seznameny s riziky s t€émito zakroky spojenymi, i s tim, ze neni zdaleka jisté, Ze ,,zakrok
bude trvale prospéSny na psychické nebo funkcéni roving* (Creighton et al. 2009). ,,Touha
zapadnout je v téchto piipadech prosté az piili§ silnd. Mnozi jedinci s variacemi pohlavnich
znakl se ztotoziuji s dominantnimi sociokulturnimi normami tykajici se vzhledu jedince a jeho
genitalii a pro jejich ,,normdlni* vzhled jsou ochotni se dobrovolné vzdat sexualni senzitivity a
podstoupit operaci s nejistymi vysledky. Daleko vétsim problémem pro jedince s variacemi
pohlavnich znakl tak mize byt nespokojenost s vlastnim télem, které se odliSuje od normy.
Zdravy cloveék pak neni ten, jehoz télo normé odpovida, ale ten, ktery se se svou odliSnosti
dokdze vyrovnat: ,,Vyrovnand mysl se miiZze pfizptsobit defektnimu télu, zatimco zdravé télo
se pravdépodobné nedokaze vyrovnat s nespokojenou mysli“ (Raveenthiran 2017). Pokud se
tedy nezméni sociokulturni pohled na akceptovatelnou podobu genitdlii, neni zas tolik
piekvapivé, Ze nekteti jedince zcela dobrovolné podstupuji operace, které se mohou z obecného
pohledu jevit jako poskozujici. Pokud jsou ovSem operace podstupovany dobrovolné jedinci,

kteti s nimi jsou schopni dat informovany souhlas, je po formalni strance vSe v potadku.
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Problémem je, pokud jej podstupuji 1 jedinci, ktefi z ditvodu svého véku informovany souhlas

dat nemohou.

2.2.1. ZkuSenost lidi s variacemi pohlavnich znaki

Situaci se zdravotnictvim vSeobecné hodnotila Andrea: ,, Myslim si, Ze cesky zdravotnictvi je
s timhle trosku pozadu a Ze vlastné spousta lidi, kteri jsou néjakym zpiisobem intersex to viastné
ani netusi. Protoze k tomu beznymu chromozomalnimu testu se — aspoi co ja vim — lidi vétsinou
dostanou dost nahodou. Ze to neni nic, co by tady bylo bézné testovany a bézné to bylo néjakym
zpiisobem vyhledavany pres ty doktory, i kdyz o tom svedci spousta veci. Ve chvili, kdy to
vyslovené neni néjaka viditelna véc, nebo ve chvili kdy ten clovek nema problém, tak ty lidi to
viastné ani nezjisti. Casto si myslim, Ze maji spi§ problém s identitou, nez jim nékdo viastné
uplné omylem zjisti, Ze jsou vilastné intersex. Viz ta Gabi z toho projektu [Chiméra], Ze chce byt
trans, a najednou zjisti, Ze ma vnitrni pohlavni organy jako Zena, a ne jako muz. “ Upozoriiuje
na to, Ze chromozomalni variace nebo i jiné podoby variaci pohlavnich znakli se nemusi pfili§

projevovat, a¢ mohou zpusobit nejistotu v identité, nebo tieba genderovou nekonformitu.

ZkuSenosti informanta a informantky s lékati/Iékatkami, svym zdravotnim a télesnym

stavem bychom mohli rozd¢lit do n€kolika oblasti:

- diagndzy a diagnostiky,
- terapie Ci 1écby, veetné terapie operativni i hormonalni,
- zdravotni a télesné dusledky a s nimi souvisejici aspekty sexudlni a psychické,

- komunikace s 1ékafi a 1ékafkami a informovani o svém stavu.

Ctvrtou oblasti se budeme zabyvat v dalsich dvou podkapitolach (tykajici se rodiét a
détstvi/dospivani). Zde se zminime o prvnich dvou. Oblasti tieti, pfedev§im duasledky na

sexualni Zivot, psychiku, pfip. socialni vztahy zminime také niZe, v ¢asti tykajici se dospivani.

Dnes tficatnice Andrea svoji diagnozu zjistila az pomérné pozd¢. Jako dité byla genderoveé
nekonformni, ani télo neméla ptili§ hol¢i¢i. ,, Potom prisla puberta: Nemd menstruaci. Tak se
zacalo 7esit riuznou hormonalni lécbou. To bylo v patnacti. A jesté chvili pred tim prisli na to,
Ze mam problém se Stitnou Zlazou. Takze tam se vSechno zhouplo na ty stitny Zlaze [...], pak mi
udelali néjaky vysetreni a sdélili mi, Ze nikdy nebudu moct mit déti, protoze ty moje vnitrni
pohlavni organy vlastné nefunguji. [ ...] Zacali mi davat hormondalni lécbu, s tim, Ze to nedélalo

uplné pokroky a menstruace se porad nedostavovala. Cilem bylo néjakym zpiisobem
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vybalancovat ten hormondlni obraz — u meé byly vidycky extrémni hodnoty testosteronu a
extréemni hodnoty riistovyho hormonu a uplné neexistujici estrogen.*“ (Andrea) Dale cynicky
popisuje, jak doktofi nepoznali, ze je t¢hotnd a az do patého mésice t€hotenstvi ji davali troje

antibiotika, jelikoz u ni diagnostikovali helikobaktera v zaludku. To Andree bylo 21 let.

Jak tedy pfisla na to, Ze ma variaci pohlavnich znakt? ,, Na X0 jsem prisla viastné uplné
nahodou pred trema rokama. Ja jsem extremné ztloustla, méla jsem asi 140 kilo, a pak jsem
extréemné zhubla, vili, [...] zacala jsem cvicit, protoZe jsem konecné chtéla mit tu holcici
postavu, pas a zadek a ty presypact hodiny, co vSechny holky chtéji. Zacala jsem se pripravovat
na soutéz a k tomu patrilo i brani lehkych anabolickych steroidii. [...] Musela jsem zacit chodit
na velky krevni vySetreni k jednomu protekcnimu doktorovi, ktery byl zvykly jednat
S kulturistama. [...]. “ Brani hormont u Andrey nezabiralo, jak mélo, pravé nopak. ,, Ten doktor,
kdyz se pak podival na ten krevni obraz, tak [...] ja bych skoro tipnul, Ze mdte Turneruv
syndrom, Ze mate jeden chybéjici chromozom, protoze presné tak vypaddte. Nemate potize s
kloubama? Rikdam, mam potize s kloubama, jsem tézce hypermobilni, mam artrézy v kloubech.
— Protoze v tom prenatdlnim stadiu, jak se ten plod vyviji jinak, tak to je prave casty problém.
[...] Tak mé poslal na geneticky testy a takhle se na to prislo.“ Andrea uvedla, ze 1ékat, ktery
jeji problémy identifikoval, byl imunulog a alergolog. Piedchozi doktoii a doktorky

chromozomalni variace X0 nenapadla, a to 1 ptes riizné¢ Andreiny problémy.

Vyznamnou a vice invazivni zkuSenost s lékafskou péci mél Boris. Je pravda, ze jeho
zkuSenost z détstvi je jiz 20 az 30 let stard, a tak odrazi situaci, kterd je podle rozhovori s 1€kati
piekonand. Piesto nékteré poznatky jsou zajimavé a zasadni. Borisova zdravotni situace byla
pomémné slozitd. U odpoveédi na otdzku, jakd je jeho diagnodza, uvadi, Ze se narodil se
s hypoplastickym penisem, tedy s nedostatecné vyvinutym penisem, s nesestouplym varletem,
urogenitadlnim sinusem, tedy prohlubni v oblasti genitalii, ktera neni pro chlapce typicka, a
S hemangiomem, ktery hnisal. To vedlo k tomu, Ze porodnik nejprve myslel, Ze se narodilo
dévce. Situace se ale vysvétlila pomé&rmné rychle a o situaci Borise méli 1ékati urcitou predstavu.
Jak ale uvadi na zaklad¢ vypravovani své matky, 1ékafi se s podobnymi situacemi setkdvali jen
vyjimecné, specializovanéj$i pracovisté bylo az v hlavnim mésté. Presto relevantni 1ékati

Z oblasti urologie nebo endokrinologie postupovali, zda se, pomérné opatrné.

Na rozdil od Andrey mél Boris vyznamné vétsi zkuSenost s 1ékarskym FeSenim své situace.
Préave urogenitalni sinus — prohlubeni v oblasti genitalii — zptisobil, ze 1ékat, ktery mel Borise
V jeho dvou mésicich 1é¢it na problém s dychacimi cestami, tuto situaci objevil a tlacil na

Borisovu matku: ,,/Doktor] rekl mame, Ze je tam ten urogenitalni sinus, tak by se z toho dala
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udelat vagina. Tak jsem to pochopil, tak to asi pochopila moje mama, a ona rika — prosté ne. A
vysvetlila mu, Ze se bavila i S endokrinolozkou, kterd ji vysvétlila, Ze ne, je to normalni chlapec,
mad tam samoziejmé tento problém, ale to neznamend, Ze se musime v nécem ted undhlit.*
(Boris) Zajimavé na tom je, Ze intervenovat chtél a tlak vytvarel 1ékat, v jehoz odbornosti toto
vubec nebylo. Tim, ze méla Borisova matka coby zdravotni sestra pfistup k relevantnim
I¢kaiim a 1ékarkam, a zaroven nechtéla urychlené¢ svého syna nechat podstupovat operace,
k nim nedoslo. Prvni operaci, kterou Boris m¢l, byla zdravotné nevyhnutelna, a to kdyz v sedmi
letech doslo k tzv. torze varlete. Boris mél nasledn¢ jest¢ dvé dalsi operace, které mély za cil
vyftesit nesestouplé varle a zacelit neuzavieny Sourek. Operace a jejich dusledky hodnoti Boris
jako bolestivé. Také souhlasil s tim, ze jen jedna operace byla zdravotné nutna, dalsi spise
smétovaly k tipravé jeho téla, aby vice spliiovalo uréitou normu, jak by ptislusna oblast méla u
chlapce vypadat. ,, Naucil jsem se také prijmou to, Ze ty zdkroky, a to, co se délo, mi ublizilo.
Nebo mi prosté jesté vic mohlo ublizit to, co navrhovali nékteri doktori [...].* (Boris) Boris
nadale mival Casté a bolestivé zanéty mocovych cest a dodnes je sledovan na urologii. Jeste
v 11 letech byl na tyden v nemocnici v Bratislave na testech, které mély urcit, jestli se jeho télo
V puberté vyviji (a bude vyvijet) spravng, aby mu piipadné mohla byt nasazena hormonalni

terapie. Hormony mu nasazeny nebyly.

Z Borisova vypraveéni vyplyva, ze m¢l dobry vztah se svym détskym urologem, vii¢i némuz
m¢él duvéru, a dokonce podle néj to, Ze se jej 1ékar dotykal, vedlo k jeho brzkému uvédoménti si
své homosexuality. Také je patrna divéra v postup a usudek matky, ktera se evidentné radila
s Iékafi. Presto uvadi, Ze nebyl o své situaci obeznamen a Ze ji nechépal. V jeho piibchu nijak
nevystupoval(a) jeho pediatr/pediatricka, a to ani jako nékdo, kdo jej doprovazel, ani
epizodicky v ur¢ité konkrétni situaci. Borisovi chybél jakysi zdravotni ,,plan“ postupu béhem
celého détstvi a dospivani. Clovék se tak setkava spise nahodng, kdyZ je néco urgentni,

S riznymi specialisty, ktefi jedince ¢asto vidi poprvé a nékdy i naposled.

Zdravotni komplikace Borisovi zplisobovaly diskomfort a casto také bolest. Také vedly
k pocitu podivnosti a zptisobovaly problémy ve skole. (O tom dale v textu.) Az od 13 let si vSe
zacal zjistovat sdm na internetu na zahrani¢nich webech. ,, Mé pomohlo uvédomit si, proc jsem
mél ty operace. I kdyz se da souhlasit s tim, Ze se nemaji délat zbytecné operace, *“ uvedl Boris.
Tento motiv varovani pfed operacemi na détech se objevoval v rozhovoru mnohokrat a byl
motivovany jen ¢aste¢né vlastni zkusenosti, spise asi obezndmenim se s tématem. Casto uvadél
zahrani¢ni ptipady lidi s variaci pohlavnich znaki (z internetu, nebo filmovych dokumentt).
Uvedl také zkugenost svého znamého, o osm let star§iho Cecha, s obdobnou zdravotni situaci,

27



M. Fafejta, Z. Sloboda: Socialni a pravni aspekty Zivota intersex lidi v Cesku — sociologicka podkladova studie

jenz na rozdil od néj ovSem celozivotné uzival hormony. ,, Tak bych chtél, aby lidé nedelali
takova undahlena rozhodnuti za svoje deéti, protoze to je strasné. Nejde jen o identitu, jde o to,
Ze kdyz delas takovéhle operace na detech, tak [...] to télo, které ma clovek, kdyz se narodi, je
uplné jiné télo, nez kdyz vyroste a kdyz si projde pubertou. To nevratis zpét, to jsou samoziejmée
nevratné zdkroky. ““ (Boris) V tomto uryvku si specificky v§ima dvou zasadnich aspekti, a to je
role rodict v rozhodovani, a toho, Ze by se détska té¢la neméla normalizovat chirurgickymi
zakroky, jelikoz to mize mit vyznamné disledky pro téla dospivajici a dospéla. Vedle Ciste
zdravotnich komplikaci totiz kratce Boris zminil, ze mu to zptisobovalo problémy i v sexualnim

zivot€. Zasadni dusledky to mélo i1 na jeho psychiku.

Po pfist¢hovani do Prahy v dospélém veéku zacal Boris navstévovat nového urologa. Jelikoz
je stabilizovany, tak jde pouze o obcasné kontroly. OvSem kdyZ byl jednou s bolestivym
problémem v oblasti genitalii, bylo mu neptijemné o tom mluvit a vysvétlit, Ze to mize souviset
s jeho variaci pohlavnich znakl. Nebylo to proto, ze by 1ékar byl néjak neptistupny, ale proto,
ze byly oteviené dvete od ordinace ke stolu sestry a Boris mél pocit, ze sestra poslouchd, co
spolu fesi. OvSem o své situaci nefekl 1ékati, kdyz k nému zacal chodit, ale az po vice nez roce,
ve chvili, kdy citil bolest a potieboval probrat mozné pticiny. Uvadél také, Ze se snazil hovorit
o své situaci co nejodbornéji, tedy medicinsky, na coz by si diive netroufal. ,, Takova zvlastni
vec. [...] Treba jednou, kdyz jsem zminoval nefrolozce, ze mam néjaky zdravotni problem, tak
se mé ptala, jestli urolog zjistoval pricinu. A viastné nezjistoval. [...] Slysel jsem [...] Ze se
nekdy doktori nesnaZzili urcit pricinu, pro¢ ma clovek vlastné neco jinak. A ta nefrolozka cekala,
Ze teda ten urolog by to prece mél zjistit [ ...]. Ti doktori nékdy méli, ale to vSeobecné [ ...] trosku
jiné ndazory na to, co je treba a co neni treba délat,” doplnil k tomu Boris nesrovnalost
Vv pfistupu riiznych ¢eskych lékart. Pridal 1 ptibéh starsi: ,, Kdyz jsem prisel v tech 11 letech na
endokrinologickou kliniku, kde se mé doktor zeptal, proc¢ nosim slipy a nenosim boxerky. [...]

[Ja mu] Fikam, mé nikdo nerekl, Ze bych nemél nosit slipy. * (Boris)

Velice kriticky svou zkuSenost s 1ékafi a 1ékatkami hodnoti Dani, ale ve svém rozhovoru

s novinafkou neni pfili§ konkrétni. Céastené i proto, Ze nemd informace od rodicli, a ¢aste¢né

cwve v

Cesko. Uvadi, ze sama musela iniciovat test chromozomi, aby si potvrdila svij status, jelikoz
ji nikdo zadnou informaci nedal. Casto uvadi slova jako ,,lhani“, ,,zaml¢ovani“ a ,,mlzeni®.
Oznacuje zakryvani pravdy jako mafidnsky ptistup. ,, Chapu, Ze to miize znit Silené a néjakym
zpusobem konspiracne, ale treba z mych zkusenosti s komunikaci s lékari a lékarkami, je to fakt
hriza. “ (Dani) Podle ni nékteti 1ékafi a Iékarky zastrasuji rodice tim, ze déti budou Sikanované,

28



M. Fafejta, Z. Sloboda: Socialni a pravni aspekty Zivota intersex lidi v Cesku — sociologicka podkladova studie

dostanou rakovinu nebo se budou chtit zabit, pokud nepfistoupi na zakrok. Chtéla by byt vice
informovana a mit moznost se jako dité ¢i dospivajici podilet na rozhodnuti. Domniva se také,
7e by se ¢asto mohlo a také melo s rozhodnutim pockat na vyssi vék ditéte. Sama vnima nékteré
své pozd¢jsi 1 soucasné zdravotni problémy (mj. rakovinu) jako dasledky Iékaiskych zakroki.
Miizeme se domnivat, ze tim chce fici, ze je bud’ nemusela mit, pokud by se neuskutecnily,

nebo o nich mohla ptedem védét, pokud by byla informovana. Detailnéjsi zkuSenost ndm ovsem

rozhovor neposkytuje

Andreina zkuSenost s I€kafi a Iékaikami je poznamendna tim, ze az do 29 let jejiho véku
nebyli schopni identifikovat pficinu jeji situace. Oznacuje to slovy ,,nikoho to nezajimalo a
»ignorace*“. Hormony, které¢ ji nasadily v puberté, nezabiraly, jak mély, proto je asi po dvou
letech prestala brat. Moc se tim netrapila, protoze, jak fikala, byla v puberté¢ a méla jiné véci na
praci. Jako nepiijemnou hodnotila zkuSenost s gynekoloZzkou, k niz ji v puberté piivedla jeji
matka. Ani dnes nema k 1ékaiim a Iékatkam pftili§ dobry vztah: ,, Nikdo nic neresi, absolutne.
Vzdycky se akorat divi, kdyz jim prijdou ty krevni testy: ,Nojo, tohle je zviastni.* Rikam: , Nojo,
ale tady jsem vam davala ten genetickej test.“ A on: ,Nojo, to dava smysl, no dobry. ‘ A je to pro
né absolutné uzavieny. “ (Andrea) Pfitom mé zdravotni problémy, naptiklad v tom, Ze jeji t€lo
zadrzuje vice vody, nez je bézné. Piestoze pije az 8 lith vody denné, doporucuje ji praktik, aby
vic pila. Také riznymi vySetfenimi spojenymi se cvi¢enim, nikoliv, Ze by ji n€kdo poslal ke
specialistovi kvili prevenci zdravotnich rizik, zjistila, Ze méa zvétSené funkcni orgény (srdce,
jatra a ledviny). ,, Ale nikdo nema sebemensi chut’ to néjakym zpiisobem resit, nebo do toho vic
pronikat, [...]. Kazdymu je to viastné uplné u zadku. Takze ve chvili, pokud vyslovené nechytam
krrece do ledvin, tak se nikdo nebude zabyvat tim, jestli nahodou neni néco Spatnée s ledvinama,

coz mi prijde zvlastni. “* (Andrea)

Gabin ptibeh zachyceny knihou je spojeny s jeji snahou o zménu pohlavi. Ve vztahu ke
zdravotnim aspektim Gabi uvadi, ze nechtéla cekat, az ji jeji lékarka, sexuolozka, predepise
hormony pro terapii, a tak si nasla jiného 1ékafe, ktery je pfedepsal snadnéji. Toto neni nijak
neobvyklé, kdy malé mnoZzstvi 1€kait a Iékarek, ktefi poskytuji terapii transsexuality, véetné
1éki, zasadné ovliviiuje moznosti volby trans* lidi.* Udélala to na zikladé doporuceni a
znamenalo to jezdit pies celou republiku k vySetfeni a kontrolam. Z doslovu autorky knihy
vyplyva, Ze az nasledné se Gabi dozvida z 1ékarského vySetieni, Ze jeji situace neni klasickou

podobou transsexuality, ale Ze jeji télesny stav spiSe odpovida jedné z variaci pohlavnich znak.

4 Vice viz studie o situaci trans* lidi v Cesku (PROUD 2015, Pavlica, Heumann, Kucera 2019).
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O podobnostech a rozdilech se situaci trans* lidi hovofil také Boris, jelikoz nékolikrat
vysvétloval vztah intersex(uality) a LGBT+ komunity, ale také ovlivnéni filmem Kluci
nepldacou. V$ima si naptiklad toho, Ze u urcité casti osob s variaci pohlavnich znakti se nejdiive
realizuji chirurgické operace a az nasledné¢ se piistupuje k hormonalni terapii. Zatimco u trans*
lidi se nejprve za¢ina s hormonalni terapii a aZ nasledn¢ se ptipadné piistoupi K chirurgickym
feSenim. Co Boris pfimo jako souvislost nezminoval, ale da se do jeho srovnani zahrnout, je
uritd psychologickd prace. Zatimco stou to u trans* lidi zpravidla zac¢ind a nasleduje
hormonalni terapie, u osob s variacemi pohlavnich zpravidla k zadné souvislejsi psychologické

praci nedochazi, ta je vétSinou ponechéna na rodicich.

Z piibéhtt Andrey, Borise i Gabi vyplyva, Ze zpravidla nevédé€li, co s nimi télesné ¢i
zdravotné je. Informace si Casto zjistovali sami. Lékati a Iékaiky fesili jejich situaci zpravidla
tehdy, kdyz byl n¢jaky akutni zdravotni problém. Postradali urcit¢ dlouhodobéjsi vedeni
lékatfem c¢i lékaifkou, S nimiz by zaroven méli urcity divérny vztah a kteti by byli o tématu
vice obezndmeni. Andrea to formulovala takto: ,,Ja si myslim, ze praktik by rozhodne meél vic
posilat na néjaky odborny vySetreni, jenze k tomu, jak je nastavenej nds zdravotni systém. [...]
Vsude na vas trosku koukaj jako na hypochondra. [ ...] Pokud vyslovené nemdte néjaky extrémni
akutni priznaky néjaky nemoci, tak to nikoho vlastné nezajima. To uz by opravdu asi musela byt
nejaka experimentalni medicina, kde by nékoho zajimalo se dopatrat co a jak kde funguje. Pro
béznou medicinu, kde je néjakej priznak a zaléceni priznakii, a ne zaléceni ditvodu toho
priznaku, je tohlencto viastné uplné nezajimavy. “ (Andrea) Zde se tedy nabizi iivaha o snadné
dostupnosti informaci pro lékafe a l1ékarky, kteti se mohou s lidmi s variacemi pohlavnich
znakl setkavat nepfili§ Casto. Jedna z oslovenych détkych praktickych lékarek majici nékolik
déti s variacemi chromozomu uvedla, Ze na informace ze Skoly se nespoléhd, od odborné

komory pry Zadné nema a Ze si pfipadné informace dohledava sama.

2.2.2. Shrnuti
V tomto kontextu se tedy musime ptat, za jakych okolnosti 1ze 1 dnes neprovést nevratné
zakroky a jak se na to divaji 1ékati? Z vySe uvedeného plyne, ze na jednu stranu se ozyva volani
po demedikalizaci jedinct s variacemi pohlavnich znakd, coz se i dle slov 1ékati z vyzkumné
sondy d¢je. Nekteré zakroky, o jejichz nutnosti ¢i prospéSnosti neméli 1ékati pred nekolika
dekéddami pochyb, se dnes jiz neprovadéji. Jiné se provadéji pozdéji, s veétsi opatrnosti a v mensi
mife, coZ ovSem samo o sob& neni znakem demedikalizace, ale je spiSe dano pokrokem

v medicinské diagnostice a technologiich a vétsim respektem Kk otazkam sexualni sensitivity,
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fertility a k integrité lidského t€la, coZ je samo o sob¢ také pozitivni posun. Naptiklad dnes se
oproti minulosti nedoporucuje v détstvi provadét vaginalni dilataci (Hemesath et al. 2017; Lee
et al. 2016).

Problémem je nedostatek vyzkumll mezi samotnymi pacienty, které by zjistovaly jejich
postoje a spokojenost. Na terapeuty se logicky obraceji ti pacienti, ktefi maji psychické
problémy, cleny aktivistickych organizacich se stavaji ti, ktefi jsou se stavajici praxi
nespokojeni. Mnozi 1ékati argumentuji, Ze spokojenych je vétSina, to ale nemutze byt divod
k tomu, aby byly odmitnuty namitky téch, ktefi spokojeni nejsou. Otdzka je, pro¢ jsou
nespokojeni. V 1ékaiskych ¢asopisech se ¢asto argumentuje tim, Ze ti, ktefi dnes protestuji proti
prili§ invazivnim zakrokim a necitlivému jednani ze strany zdravotniho personalu a celého
medicinského systému, byli objekty zakroki v dobé, kdy byla prava a potieby lidi s variacemi
pohlavnich znakl skute¢né¢ ptehlizena, ale situace je dnes jind. Hemesath se spolupracovniky
(2017) zminuji vyzkum, ve kterém byly porovnavany dvé kohorty pacientd, jedna z roku 2001,
druha z roku 2012 (tedy jedna pied a druh4 po Chicagském konsensu z roku 2006). V kohorté
z roku 2012 povazovalo 76 % participantll vyzkumu vysledky své kosmetické operace za dobré
nebo uspokojivé oproti 54 % z roku 2001, pficemz potieba rozsahlé reoperace vaginy se snizila
ze 75 % v roce 2001 na 24 % v roce 2012. Na zaklad¢€ toho se Hemesath se spolupracovniky
domnivaji, ze pacienti, ktefi byli nespokojeni s medicinskymi pfistupy pied tficeti lety, by
neméli jen na zakladé své vlastni zkuSenosti poZadovat zmény v soucasném medicinském

piistupu.

Kazdopadné chybi dostate¢né reprezentativni vyzkumy, at’ jiz mezi spokojenymi, tak mezi
nespokojenymi. Gardner se Sandbergem (2018) uvadéji, ze dostupna data zminuji spokojené i
nespokojené, ovSem nevime, jak jsou tyto Uidaje reprezentativni. To je dano tim, ze vyskyt
dotyénych ptipadt je vzacny, malo pacienti je sledovano od détstvi po dospélost a mezi
operacemi a sbérem dat ¢asto uplyne dlouha doba. Meyer-Bahlburg provedl se spolupracovniky
nékolik vyzkumi, jejichz vysledky publikovali jak v socidlnévédnich, tak 1 v medicinskych
Casopisech, a jejich zavéry jsou obdobné¢ nejednoznacné. Podle jedné jeho metastudie jsou na
tom neoperovani jedinci s variacemi pohlavnich znaki psychicky 1épe nez operovani (Meyer-
Bahlburg 2005), v jiné studii byli pacienti vicemén¢ spokojeni (Meyer-Bahlburg et al. 2004).
Vzdy zélezi 1 na tom, kde vyzkumnici ziskavaji data: ,Lze si ptedstavit, Ze aktivistické
materialy jsou pfili§ negativni a data z klinickych vzorku pfili§ pozitivni” (Meyer-Bahlburg et
al. 2004). Tento nedostatek informaci je dan 1 tim, Ze chybi expertni centra s
multidisciplinarnim pfistupem (Lee et al. 2016). Meyer-Bahlburg pak dospiva k zavéru, Ze
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vétSina je spokojena, coz neznamena, ze bychom meéli prehlizet a bagatelizovat hlasy
nespokojené mensSiny. Ve vyzkumném vzorku vyzkumu, ktery vedl, byla podle néj vétSina
respondentl spokojenégjSich, nez jak by se jevilo z aktivistickych a kritickych materidli. Ovsem
existuje sice mensSinova, ale nemala Cast jedincii, ktera ,,je nespokojena se stavem svych
genitalii a sexualni funk¢nosti a podporuje zmény ptistupu” (Meyer-Bahlburg et al. 2004). Da
se predpokladat, ze nespokojeni budou predevsim ti, kteti se zdkroky nemohli dat skutec¢né
informovany souhlas. Bud’ to byly operace provadény v tak raném véku, ze ani neméli mentalni
kapacitu se k zakrokiim vyjadiit, nebo byly provedeny pozd¢ji, ale informace jim nebyly
sdéleny takovym zpusobem, aby pln¢ porozuméli moznym riziklim spojenym s témito
operacemi. D& se predpokladat, ze jedinec, ktery pln€¢ porozumél rizikim spojenym s

chirurgickym zékrokem, a pfesto k nému dal souhlas, bude s mnohem nizsi pravdépodobnosti

aktivné vystupovat za zménu této praxe.

Ve vyzkumné sondé padlo z st nékterych 1ékait, ze divodem nespokojenosti nékterych
pacientii muze byt i postoj jejich rodic¢, ktefi nebyli schopni ¢i ochotni s nimi 0 jejich stavu
oteviené a raciondlné hovoftit — a divodem nemusi byt jen pifedsudky a stereotypy, kterym
rodice véti, a z nich plynouci neschopnost opustit zazita kulturni schémata, ale 1 to, ze rodice
sami pfili§ nechapali situaci svého ditéte. Takovi rodi¢e pak s lékati nespolupracuji (nebo
spolupracuji nedostatecn¢€) a nejsou dostatecné otevieni vici ditéti, respektive nejsou ditéti

schopni citlivé a srozumitelné vysvétlit situaci.

2.3. Role rodicu

Vzhledem k tomu, Ze pacienty jsou velmi ¢asto dé€ti, podstatnou roli pi1 rozhodovani hraji
rodice. Ti touZi po ,,normalnim” ditéti a doufaji, Ze medicina ma schopnost toto pfani splnit.
Otazka je, nakolik je primarnim divodem k medicinskym zdkrokiim potieba ditéte a nakolik
touha rodi¢ti a také nakolik rodi¢e jsou a cht&ji byt informovani o disledcich a efektu
jednotlivych zakrokii. Rodi¢e mohou v touze, aby se ,,problém” co nejrychleji ,,vytesil”,
rezignovat na nalezité informovani a naopak tlacit na lékate, aby i nevratné zékroky provedli

co nejdiive.

Odborné Casopisy mluvi o ,,znacné psychosocialni zatézi rodict pii ,,narozeni ditéte S
obojetnym genitdlem* (Strnadlové 2018). Vzhledem k tomu, zZe dité je v dob¢€ operace Casto ve
véku, kdy si nemlize uvédomovat, Ze se odliSuje od anatomické normy, operace jeho piipadné
psychické problémy piedjimaji (a bez nalezitych dat nemizeme fici, nakolik opravnéné a je-li
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operace ditéte jedinym feSenim, ale vZzdy si musime uvédomovat, Ze jsou v takovém ptipadé
provadény ve veku, kdy dit€¢ nemize dat informovany souhlas) a jsou skutecné postaveny

ree
1

primarné na psychickych obavach rodici ditéte a jejich touze mit ,,normalni, tedy vzhledovée
konformni dité. Slovy jednoho z I€¢katti ve vyzkumné sond¢: ,, Rodice chtéji mit jednoznacné i
anatomicky urcené pohlavi u svého ditéte. “ To potvrzuje 1 medicinska literatura uvédomujici
si, ze ne¢které zédkroky by bylo vhodnéjsi provadét pozdéji, nez jak si mnohdy na zakladé

kulturniho tlaku pteji rodice (viz Khadilkar et al. 2015).

A 1 mezi 1ékati z vyzkumné sondy bylo mozno narazit na hlasy, které si kladly otazku,
nakolik jsou takové zakroky skute¢né nutné, respektive nakolik vychazeji z (internalizovaného)
socialniho tlaku. Jak pravil jeden z 1ékatt: ,, /...] jisté je prani rodicit aspekt hodné silny. Souvisi
také zase s celkovym problémem nasi, z mého pohledu mdlo tolerantni spolecnosti. Ale na druhé
strané je prani rodici po ,zdravém, nendpadném ditéti‘ plné pochopitelné. “ Tento 1ékar si
uvédomoval, ze kulturni tlak na rodice (tedy ne tlak ze strany lékatt, ale ze strany obecnych
socialnich ocekavani) je velmi silny a tézko se mu v soucasné Ceské spoleCnosti odolava,
respektive rodi¢e mnohdy ani netusi, ze by se mu nemuseli podiidit, protoze sami maji tyto
normy internalizovany. V tomto kontextu dany lékat pfipustil, Ze n€které operace mohou byt
pod tlakem rodict provedeny v jiném véku (tedy dfive), nez by bylo z Cisté medicinského
hlediska optimalni — 1 kdyz jak dodal, nema data, kterd by to statisticky podchycovala. Dalsi
1ékat uvedl, Ze zna ptipad, kdy lékaii nechtéli na ditéti daného véku provést urcitou operaci a
rodi¢e proto rozhodli, ze dité tuto operaci podstoupi v zahrani¢i. Jak prohlasil tento lékaf:
., Operace maji nebo nemaji medicinskou indikaci. Pokud nemaji, nikdo si choulostivy zdkrok
nedovoli. Musi byt oditvodnény literarnimi znalostmi a doporucenimi pro konkrétni situaci,
medicinsky indikovany, casto schvadleny konziliem odbornikii a vidy se souhlasem rodicu, kteri
ditvodiim pro zvoleny medicinsky postup porozuméli. “ OvSem znovu se tu objevuje otazka, kde
je pro lékare hranice mezi kosmetickym a medicinsky indikovanym zdkrokem, kdyZ tento 1ékar
zaroven obhajoval zkracovani klitoristi a jednim z divodd, kterym nutnost téchto zakroka
vysvétloval, bylo to, Ze divky si na zvétSeny klitoris Casto sahaji ve Skolce. Dalsi z 1ékait
v tomto kontextu dodal, Ze urcité operace je nutno provést kviili zachovani fertility jedince.
Takovouto operaci ovSem lze povazovat za urgentni — nejde zde sice o bezprostiedni ohrozeni
zdravi a zivota ditéte, ale jeho budouci moznost naplnit rodiCovsky potencial. Zde se ukazuje,
ze 1 otazka urgentnosti danych zakroki je dana kulturné — je ¢lovek, ktery neni fertilni, zdravy

¢i neni? Pro dalsiho 1ékate byla pravé plodnost a sexualita diivodem, pro¢ operace provadét:
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., Toto je prave velmi silny, zasadni duvod, [...] z mych zkuSenosti s témito pacienty a jejich

«

chirurgickou lécbou zcela zasadni.

Nespokojenost mize vyvérat i z problematické spoluprace 1ékait s rodi¢i a détmi. Vzhledem
k tomu, ze déti nemohou dat do urcitého véku informovany souhlas a nékteré typy operaci se
provadéji v raném véku (Casto jeste pred tretim rokem zivota ditéte), informovany souhlas musi
dat rodice. Jak upozoriuje Raveenthiran, rodice misto déti rozhoduji o Skolnim vzdé€lani,
zpusobu stravovani atd., nelze pak vnimat jako nepatii¢né, pokud v ptipad¢ nejasnosti rozhoduji
o pohlavi svych déti. ,,Problémy vSak nastavaji, kdyz se rodice rozhoduji pod spolecenskym
tlakem, pod vlivem mylnych piedstav, zaujatosti nebo neznalosti” (Raveenthiran 2017). Z
tohoto diivodu se v odbornych medicinskych periodicich mluvi o potiebé ,,rozsifeného nebo
kvalifikovaného a trvalého informovaného souhlasu®, ktery ,vyZaduje Uplné a piesné
informace o alternativnich lé€ebnych postupech a pravidelné a stalé ud€lovani pisemného

souhlasu‘ (Greenberg in Creighton 2009).

Rodic¢e musi védét, jaké maji oni sami rozhodovaci pravomoci, jaké moznosti je schopna
ditéti nabidnout souc¢asna medicina, jaky budou mit jednotlivé zakroky a formy terapie efekt a
disledky a jaky pristup je tedy v nejlepsim zajmu ditéte. Pfi¢emz je nutno brat v potaz, ze po
narozeni ditéte s variacemi pohlavnich znakd mohou mit rodi¢e strach ze stigmatizace a
pozaduji ,,rychlé jednéni, které bude ,normalizovat’ vzhled jejich ditéte* jeste predtim, nez jsou
,»pIn¢ informovani o vS§ech moznostech* (Gardner, Sandberg 2018). Za takovych okolnosti
ovSem nejsou schopni ,,spravné zvazit rizika a pfinosy chirurgického zakroku* (Gardner,
Sandberg 2018) a bez nalezitého psychického poradenstvi a pomoci si viibec nemusi
uvédomovat, Ze operace ani nemusi byt jedinym feSenim. Alternativou chirurgického feSeni
pak mulZe byt ,robustni pfistup zaméfeny na péci o pacienta a jeho rodinu, v kterém jsou
nezbytné psychologické sluzby* (Ernst et al. 2018), tedy ne primarn€ pomoc medicinska, ale

psychologicko-terapeuticka.

O situaci rodi¢u informant naseho vyzkumu Andrey a Borise, ani Dani, a jejich vztahu
k 1¢kaiim toho mnoho relevantniho nevime. Jelikoz k identifikaci Turnerova syndromu u
Andrey doslo az tésné pred jejim tficatym rokem a zdravotni problémy (v podobé nedostaveni
se menstruace) byly identifikovany az kolem 15. roku, nejednali jeji rodice v pifimé souvislosti
s variaci pohlavnich znakt. Piesto ale Andrea, ktera byla od malicka genderové nekonformni,
a to jak ve volbé Cinnosti, tak i v télesné konstituci, uvadéla, ze urcity dlouhodoby pasivni tlak
na konformitu, ktery v dob¢€ puberty ze strany jeji matky nakonec k urcité aktivni snaze situaci

fedit. Matka ji pfivedla za svou gynekolozkou, aby ji vysetfila. Resila pfedevsim Andreinu
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neplodnost, obzvlasté v souvislosti stim, ze nebude babi¢kou. Borisova matka, zdravotni
sestra, pozdégji pracujici na urologii (coz bylo i relevantni k Borisovym obtizim) rozhodovala
opatrné a ,,nepodrobovala“ se 1ékarskym tlakiim, sama si nejspisSe vyhleddvala odborniky a
odbornice s nimiz by se poradila. Pfestoze Borisova matka postupovala pomérné obezietné a
nejspise s 1ékati komunikovala, nekomunikovala pfilis o situaci a stavu se samotnym Borisem.
Jako nejproblemati¢téjsi se jevi vztah Dani a jejich rodic¢i, ktery s ni o jeji situaci béhem détstvi

a dospivani nechtéji hovofit.

Déle Dani nejspise na zaklad¢é svych zkusenosti s dalSimi rodinami uvadi jeden zajimavy
sociologicky aspekt tlaku na rodice. Podle ni tlak na rodi¢e s vysSim socio-ekonomickym
postavenim muze byt spojeny s urcitou socidlni stigmatizaci, kdy pokud nedojde k vCasné
normalizaci téla jejich ditéte, miZe to pro né byt v budoucnu problém, kdyZ to ,,praskne. U
rodicl s niz$im socio-ekonomickym postavenim miize byt natlakem tvrzeni, Casto nepfesné,

,,ze operace budou pozdéji strasné drahé a ze ted’ je propldci pojistovna, pak uz ne.  (Dani)

2.3.1. Sdilené rozhodovani

V tomto kontextu pak muzeme narazit na koncept sdileného rozhodovani (shared decision
making, SDM), ve kterém se v trojihelniku experti-rodice-dité probiraji veskeré dostupné
moznosti a jejich rizika a pfinosy, pficemz se berou v potaz hodnoty, které vyznavaji pacient a
rodina. Z tohoto modelu nevyplyva, Ze poskytovatelé péce, pacienti a rodi¢e maji stejnou
odpové&dnost za kone¢né rozhodnuti, ale ma kombinovat odborné znalosti poskytovatel péce
a prava pacientil a rodi¢l rozhodovat o zdravotni péci na zakladé uplnych informaci. V tomto
modelu si tedy vSechny strany navzdjem vymenuji informace, vzajemné projednavaji moznosti
1écby a dohodou se na planech této 1écby. Rodice totiz nakonec nemusi nejvice traumatizovat
fakt, Ze se jim narodilo dit¢ s variacemi pohlavnich znakd, ale nedostatek jasnych informaci a
S nim spojena obava, Ze jejich rozhodnuti ohledné medicinskych zakrok nemusi byt spravna
(Gardner, Sandberg 2018). Zaroven ma byt do procesu rozhodovani zatazeno 1 dit¢€, 1 kdyz jesté

samo nema mentalni kapacitu vyslovit s jednotlivymi zdkroky informovany souhlas.

V konceptu sdileného rozhodovéni je tak vedle rodict a 1ékaiG bran v potaz i postoj a prani
ditéte. Dité musi byt do celého procesu zapojeno ihned, jakmile to jeho mentalni schopnosti
umoznuji, samoziejmé takovymi prostfedky, kterym rozumi a které jsou dostatecné citlivé
k jeho obavam z medicinského prostiedi: ,,Z hlediska mnohych standardu je aktivni Gcast déti

na rozhodovani povazovéana za nepostradatelnou, zejména jde-li o vyrazny celozivotni dopad
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na jejich zivot, pficemz se bere v potaz, ze zejména malé déti nemusi byt schopny srozumitelné
protestovat proti mnoha zakrokim® (Lee et al. 2016). Proto je tfeba vzdy dité vyslechnout, a to
s nalezitou citlivosti, a musi to provadét odbornici kompetentni v problematice détské vyvojové

psychologie.

V konceptu sdilené¢ho rozhodovéni je zaroveil nutno brat v potaz pravo lékare za urcitych
okolnosti jednat jinak, nez by si pfali rodice. Na to upozornili i 1ékafi ve vyzkumné sond¢, kdyz
zminovali pfipady rodict s neadekvatnimi a pfehnanymi pozadavky na vzhled ditéte, kdy jejich
touha mit dité, které vypada ,,normaln¢“, pievazovala nad moznymi negativnimi dopady
nevratnych a pfili§ invazivnich zakrokd. V mnoha piipadech totiz nelze medicinskou cestou
vytvoftit ,,normalné* (tj. bézn¢) vypadajici dité, ale lze ditéti urcit gender, se kterym se bude
identifikovat, 1 kdyZ jeho télo nebude odpovidat pfedstavam, které si s pohlavim ptipadajicim
k danému genderu stereotypné spojujeme. A ve veéku, kdy dité dosahne dostate¢né autonomie,
aby o sobé mohlo informované rozhodovat, se miize samo rozhodnout pro urcité medicinské
zakroky (Sandberg, Pasterski, Callens 2012). Cilem zde totiz neni dosahnout abstraktni védecké
adekvéatnosti, ale spravedlnost (Oberacker 2007). Ostatné i v ptipad¢ lidi bez variaci pohlavnich
znakli mlzeme narazit na jedince, jejichZz pohlavi (a télo) je z medicinského pohledu
jednoznacéné Zenské, ¢i muzské, a presto se tito lidé s timto pohlavim neztotoznuji a medicina
to respektuje (jak potvrdili i 1ékafi z vyzkumné sondy). Na tom je vidét, ze ptisoudit jedinci
pohlavi pouze na zékladé¢ biologickych znaki, které jeho télo vykazuje, nelze (i kdyz v drtivé
vétsiné piipadul je pohlavni atribuce na tomto zakladé¢ zcela odpovidajici) — v tom je onen rozdil

mezi védeckou adekvatnosti a spravedInosti.

Lékafti ve vyzkumné sondé¢ pak zdiiraziovali, ze v ptipadech, kdy nejde o zivot ditéte, neni
diivod nerespektovat rodice, zvlasté pokud nejde o nevratny proces (at’ jiz v tom smyslu, Ze se
zékrok neprovede, pokud jej rodi¢e nechtéji provést, ale miize se provést pozdéji, tak 1 v tom,
ze dité léCebnou terapii podstoupi, pteji-li si to rodiCe, ale jeji efekt neni nevratny) — ostatné v
takovych piipadech by bylo nerespektovani pfani a postoje rodicl protipravnim. V téchto
ptipadech, jak lékafi uvadéli, byva spoluprace s rodi¢i vétSinou prosta vétSich problémi a
konfliktd, pficemz jak prohlasil jeden zlékait, 1 zde plati Gaussova kiivka normdlniho
rozlozeni v populaci, takze spoluprace s nékterymi rodi¢i mtize byt problematickd. Ne vSichni
rodice jsou schopni a ochotni se zapojit do procesu sdileného rozhodovani — jak pravil jiny
z 1¢kail, mize to byt dano jejich neschopnosti pochopit, Ze urcité véci nedokaze medicina
vylécit, nebo nazorovou rigiditou neékterych rodici, kvili které nejsou schopni piijmout cokoli,
co se odchyluje od normy, kterou povazuji za ptirozenou. Nékteii rodi¢e pozaduji ,,normalni‘
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dit€¢ a nejsou schopni ¢i ochotni s 1ékafskym persondlem vést poucenou diskusi nad riaznymi
moznostmi. Jak upozornil dalsi 1ékat, konzultace s rodi¢i jsou vzdy velmi dlouhé a mély by byt
postaveny na ,, nedirektivnim jedndni lékare a respektovani prani rodiny, je-li v mezich
zdakonnych norem®. Teze, ktera se objevuje v nékterych materidlech, které jsou vaci
medicinskym zékroktim kritické, ze dé€ti s variacemi pohlavnich znakt musi na zakladé
medicinského rozhodnuti podstupovat ,normalizujici léebnou kuru, nemusi vystihovat
realitu. Tim, kdo tla¢i na nevratné zakroky, mohou byt rodice, a proto mezindrodni pravni
dokumenty a instituce hovofi o tom, Ze nevratné zakroky, které nejsou nezbytné a neodkladné,

mohou byt provedeny jen se souhlasem ditéte/pacienta, souhlas rodicti nestaci.

Zaroven je nutno brat v potaz, ze rodice se opravdu ocitaji v tézké situaci. Kazdy chce, aby
se mu narodilo ,,normélni* zdravé dité a pokud tomu tak neni, je pro rodice tézké to pfijmout a
vyrovnat se stim. Nemald ¢ast rodicl podle vyzkumil pocituje posttraumatické stresové
symptomy, stavy tzkosti, deprese, zlobu, stydi se, maji vycitky, ze je vSe jejich vina (Oliveira
et al. 2015). Za této situace je nutné, aby se rodicim dostalo adekvatniho poradenstvi a
psychologické podpory a edukace (Ravendran, Deans 2018). Do celého procesu pak musi byt
vedle odbornikil z oblasti mediciny zapojeni i psychologové, psychoterapeuti a socidlni
pracovnici zabyvajici se etickymi a pravnimi otdzkami. Ravendran s Deans (2018) pro to

pouzivaji ve shodé s mezinadrodnimi pradvnimi dokumenty termin ,,holisticky management”.

2.3.2. Shrnuti

Analyza poukazuje na to, Ze rodice jsou klicovym prvkem v zivoté lidi s variacemi
pohlavnich znakd, a to na rtznych trovnich ¢i v riznych oblastech. Jsou vyznamni pro
komunikaci s 1ékafi, kdy mohou zamezit vykonavani nezadoucich zakrokt na svych détech.
Pro to ale potiebuji mit dostatecné informace a také musi byt ochotni ptipadné 1 jit proti autorité
1€kate ¢i lékarky. Vedle toho rodice jsou Casto ti, ktefi chtéji mit a vychovavat ,,normalni* dité,
a tak mohou tlacit na zdravotniky, aby vykonali kroky, které k takové normalizaci mohou vést.
Moznym feSenim je sdilené rozhodovani, do n&jz by mély byt zahrnuty 1 déti od co nejnizsiho

veku, kdy jsou schopny alespon ur€itym, dil¢im zptisobem situaci chapat.

2.4. Détstvi, dospivani, (spolu)rozhodovani a poradenské sluzby
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Nepominutelnym aktérem rozhodovani o piipadné Iékaiské intervenci jsou osoby
s variacemi pohlavnich znak samotné. Jejich pozice v rozhodovani je ovSem vyznamné
omezena obzvlasté pokud jsou nemluvnaty ¢i malymi détmi. V dospélosti jsou pak tyto osoby
Casto v situaci, kdy jiz o nich bylo nékolikrat rozhodnuto. Vyjimkou mohou byt piipady
chromozomalnich variaci, které se mohou vice projevit az béhem puberty, kdy je
(spolu)rozhodovéni osob s variacemi pohlavnich znaki je zasadni. Dfive nez se dostaneme
k pozdéjsim fazim zivota osob s variacemi pohlavnich znakd, je tfeba podrobnéji predstavit

situaci déti.

2.4.1. Prace s détmi

D¢éti maji Casto z medicinského vySetieni strach, nebot’ se obavaji, ze vySetteni a zakroky
budou bolestivé nebo jinak neptijemné. Vysetfeni ditéte s variacemi pohlavnich znaki se ¢asto
tyka genitalii a neni-li provedeno s dostateénou citlivosti a neni-li dité dostate¢né informovano,
mohou zvlasté vétsi déti pocitovat obdobné pocity, jako pii sexudlnim zneuZzivani (Ravendran,
Deans 2018). Toho si je védom i Chicagsky konsensus, jehoz text upozoriiuje na to, ze
»opakované vySetiovani genitalii, véetné 1ékatrského fotografovani, mize byt prozivano jako
hluboce zostuzujici akt” (Lee et al. 2006). Neni-li dité dostate¢né informovano, neberou-li se
s dostatecnou citlivosti v potaz jeho pfani a obavy z vySetfeni a zakrokl, miZe to mit
dlouhodoby negativni dopad na divéru pacienta vi¢i medicinskému prostiedi a persondlu, coz
ma negativni efekt na Gspésnost terapie, jejimz cilem ma byt i to, aby dany jedinec na psychické
rovin¢ akceptoval svou odliSnost od kulturni normy a byl schopen prozit s touto odliSnosti

relativné spokojeny Zivot (Sandberg, Pasterski, Callens 2012).

Préce s ditétem je dlouhodoba i proto, Ze s nastupem puberty se zacinaji objevovat nové
problémy na psychické roving. Sandberg, Gardner, a Cohen-Kettenis (2012) mluvi o tom, Ze
uzkost u pacienta mohou vyvolavat opakujici se vySetfeni genitalu, protoze po nastupu puberty
se pacienti Casto citi velmi nejisté v otazkach svého muzstvi/zenstvi, sexuality a sexudlni
orientace. Déti se Casto ptaji, pro¢ potiebuji Iéky a hormonalni 1€cbu, pro¢ maji jizvy v oblasti
genitalii atd., proto musi byt vzdy v€as a dostate¢né informovany. S dal§imi problémy se pak
dit¢ musi vyrovnavat se vstupem do adolescence a mladého dospélého veéku: ,,Mezi dalsi uskali,
kterym musi dospivajici a mladi dospéli s DSD c¢elit, patii anticipovand Gzkost z romantickych
a sexualnich vztahti kvili atypické anatomii genitalu, jeho funk¢nosti a neplodnosti a obavy ze

stigmatizace. Vzdélavani pacienti, které je citlivé vii€i stupni jejich mentalniho a psychického
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vyvoje, je nezbytné pro podporu optimalniho 1ékafského a psychologického piistupu‘ (Lee et
al. 2016).

V tomto procesu pak neni dualezita jen komunikace zdravotnického persondlu s rodi¢i a
ditétem, ale 1 poucend komunikace rodict s détmi, na kterou musi byt rodice ptipraveni. Navic
nejde o jednordzovy krok, komunikace je permanentni proces. Jak jiz bylo feceno, dité se
mentalné vyviji a v kazdé fazi svého vyvoje je schopno pochopit celou problematiku na jiné
urovni komplexnosti a jinak na ni mentalné reagovat. Navic je 1 pro rodice velmi slozité vse
pochopit (jak na roviné€ inteligenc¢ni, tak i na rovin€ psychické), pro komplexnost problému si
nemusi vesSkeré informace pamatovat, a proto se musi proces seznamovani rodicl

s problematikou pravideln¢ opakovat (Sandberg, Gardner, Cohen-Kettenis 2012).

Zaroven je nutno piesveédcit ¢i yjistit rodice, ze dité pred ni¢im neuchrani, pokud mu zataji
nékteré informace o jeho stavu (Sandberg, Gardner, Cohen-Kettenis, 2012). Zde si je nutno
uvédomit, Ze teze o nutnosti utajovat stav nejen pred ditétem, ale i1 pted rodici, byla jesté pred
nekolika dekddami bé€znou soucasti medicinského piistupu k lidem s variacemi pohlavnich
znakul: ,,V minulosti zdravotnicky personal — predev§im 1ékaii — nekomunikovali oteviené a
pln¢ s pacienty s DSD a jejich rodinami, ¢aste¢né kvuli presvédéeni, ze nebudou schopni
pfijmout celou pravdu. [...] Nyni je jasné, Ze oteviena a uplnd komunikace je povinnou soucasti

procesu rozhodovani, aby se piedeslo jakymkoliv nejistotdm* (Lee et al. 2016).

Socializace ditéte s variacemi pohlavnich znakidi nebude probihat bez obtizi, ty se ale
zatajovanim nesniZi, ale spiSe zvysi. VZdy je nutno vSe obsahle ditéti vysvétlovat, to musi védet,
v ¢em se odliSuje. Zaroven musi byt vychovavano tak, aby svilj stav dokézalo pfimétené
vysvétlit svému okoli, ocitne-li se v situaci, kdy to je potfeba. Pokud je okoli dostate¢né o jeho
stavu informovano, zvySuje se Sance, ze jej bude schopno pfijmout bez negativnich reakci
(Gough et al. 2008). Podle Ernst a jejich spoluautorti (2018) je nutno zapojit odborniky na
psychosocidlni intervenci a rodinnou terapii, ktefi maji zkuSenosti nejen s komunikacnim
trojihelnikem odbornik-rodi¢-dité, ale i stim, jak rizné traumatizujici a stigmatizujici
zalezitosti sd&lovat §ir§imu okoli ditéte a jeho rodiny. Sir$i rodina, rodinni pratelé, lidé, se
kterymi dité pfichdzi do kontaktu ve Skole a pfi svych volnocasovych aktivitach, by méli mit
informace o stavu ditéte, jsou-li jejich kontakty s ditétem takové povahy, Ze jsou pro n¢ alespon
nékteré z téchto informaci relevantni. VZdy je navic nutno brat v potaz, jakd mira otevienosti
je zédouci: ,,Stadle nemame jasnou odpoveéd na otazku, zdali bude mit sdileni informaci o DSD
s §ir§im socialnim okolim pro dit& pozitivni nebo negativni disledky. Zit ,normalni’ Zivot s

utajovanim nékterych informaci miize byt Skodlivé, stejné jako Zit Zivot bez utajovani, ale se
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zvySenym rizikem stigmatizace nebo odmitnuti“ (Sandberg, Gardner, Cohen-Kettenis 2012).
Jak Sandberg, Gardner, Cohen-Kettenis (2012) upozoriiuji, bohuzel ani v této oblasti nemame
relevantni data, nebot’ vyzkumy, ktery by se tykaly toho, kdy a jak sdélovat urcité informace,
jaky vliv sehravaji kulturni, rodinné a osobnostni faktory pii piijiméani téchto informaci
prakticky neexistuje. Kazdopadné zahrani¢ni vyzkumy mezi rodi¢i déti s variacemi pohlavnim
znakl ukazuji, Zze rodice tuto skute¢nost pfed okolim povétSinou taji, a to nékdy 1 pred
ptibuznymi pravé proto, aby dité ochranili pfed nevhodnymi reakcemi (Oliveira et al. 2015).
Co se tyka ¢eského prostiedi, tak jeden z 1¢katti ve vyzkumné sond¢ pravil, ze vzdy ,,zdlezi na
prani rodicii. Lékar nebo psycholog muize korigovat dopredu neredlna ocekavani, a tak predejit
zklamani rodicu, kteri by chtéeli byt prilis otevieni (socialni sité — spolecenské obnazovani
ditete) nebo prilis uzavreni (nechtéji informovat ani babicky — obava nechat si pomoci a vzit

veci tak, jak jsou).

V této oblasti tak musi mit rodi¢e a déti k dispozici u¢inné psychosocidlni sluzby, jez se
,hemohou omezovat na symbolické ,drzeni za ruku®, které ma uklidnit pacienty a jejich rodiny
v momentu emocionalni krize* (Ernst et al. 2018). Jak ukazuje zahrani¢ni zkuSenost, je zde
velmi napomocna spoluprace s dalSimi rodi¢i de€ti s variacemi pohlavnich znakii a
organizacemi, které rodi¢e a pacienty s variacemi pohlavnich znakt sdruzuji (Gough et al.
2008; Davis 2015). Jak fika Lee se spoluautory (2016), tisen rodin, kterym se narodilo dité s
variaci pohlavnich znakd mohou zmirnit véty typu: ,, Vime, Ze je to ndrocné, ale spousta rodin
Jjako ta vase vychovava stastné a zdravé deti. Miizeme jim poskytnout vase kontaktni informace,

aby se néktera z nich s vami mohla spojit?”

2.4.2. ZkuSenost lidi s variacemi pohlavnich znaku

Zahrani¢ni studie ukazuji, ze zkuSenost lidi s variacemi pohlavnich znakd je velice
riznoroda, nicméné oproti bézné populaci je v priméru ¢astéji spojena vyssim s diskomfortem,
stigmatizaci, nejistotou a obzvlaSté. Australskd badatelka Tiffany Jones na ve svém
mezinarodnim dotaznikovém online Setfeni (n=272) uvadi sebevrazedné myslenky az u 60 %
vzorku, pficemz 19 % se o ni pokusilo. Déle 26 % se sebeposkozovalo (a 42 % o tom
uvazovalo). Jones také doklada signifikantni rozdil ve vysi dosazeného vzdélani a argumentuje,
ze lidé s variacemi pohlavnich znakl kvuli zakousené Sikan€ a diskomfortu v prostiedi skoly

radéji predCasné vystupuji ze vzdelavaciho systému. (Jones 2016)
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Andrea sv¢é détstvi popisuje jako genderové nekonformni, kdy dé€lala ¢innosti spise typicky
chlapecké. I své télo popsala, ze bylo spisSe chlapecké. Az do svych necelych 30 let o variaci
pohlavnich znakii nevédéla. Nevédeli to ani doktofi a doktorky, ani rodice, ptestoze situace,
kdy nebyla zdravotné zcela v poradku, se objevovaly Castéji a u nékterych nebyla jasna pficina.
Komunikaci s doktory popisuje jako ignoraci problému ze strany lékaia ¢i 1ékafek — pokud
nebylo néco zdravotné urgentniho. Kvili souvisejicim zdravotnim problémiim (absence
menstruace a neplodnost) zacala komunikovat s 1ékafi az v puberté. I tak vnima, ze ji nikdo
aktivné nesledoval, nekomunikoval s ni, ani ji neposilal ke specialistim, a¢ m¢la dalsi problémy
(napf. se zavodiovanim téla, zvétSenymi vnitinimi organy, nebo necekanym otéhotnénim).
M¢la pocit, ze byla vnimana jako hypochondr. S vyjimkou imunologa, s nimz se setkavala kvuli
své sportovni Cinnosti, ktery na diagnézu Turnerova syndromu pfisel a poslal Andreu na
geneticke testy. Podle svych slov si ale nakonec Andrea vétSinu testii musela zatidit a zaplatit

Sama.

,,Ja mam tieba docela Stésti, Ze jsem se to dozvédéla, na pomeéry, celkem brzy, nékdy kolem
osmndcti, kdy jsem méla moznost nahlédnout do viastni lékarské karty, “ uvadi, kdy se o svém
statusu dozvédéla Dani. Tim, ze Zila ¢ast détstvi v cizing, a tim, Ze se jeji rodi¢e o tomto tématu
nehodlaji s ni bavit, bylo pro ni zjisStovani slozité, nékteré zdravotni zaznamy jsou nedostupné.
Informace si slozila z udaji ze své zdravotni karty, z testu chromozomt, ktery musela sama
iniciovat, a z ,,veskerych veéci, které se treba dely v mé uz rané puberté, kterd byla uméle
vyvolana, bylo tenkrat hodnée mlzeni a hodné lhani a takovych prapodivnych informaci, které
se ke mné dostdvaly, o tom, co se s mym télem déje, nebo co se s nim bude dit.** (Dani) Jako
kli¢ ke vS§emu uvadi informovani, jelikoZ se obzvlasté béhem puberty mohou dospivajici(mu)
stat necekana zjisténi, at’ uz ze zdravotni karty, nebo tieba, kdyz divce sestoupi varle a podobné.

., Tim muiZe prijit pocit zrady od okoli a pocit viastni nevplnosti. ““ (Dani)

Boris byl za svou genderovou nekonformitu ve Skole Sikanovany, obcas se setkal
Vv souvislosti se svymi zdravotnimi komplikacemi s nepochopenim vyucujicich. Jak bylo jiz
napsano vyse, ve dvou meésicich staii mistni doktor zabyvajici se 1é€enim plicnich onemocnéni
tlac¢il na matku Borise, aby jej na specializovaném pracovisti v hlavnim mésté nechala
pieoperovat na divku. To matka po poradé s jinymi doktory (endokrinolozkou) odmitla. Boris
si vybavuje jako piijemny vztah se svym détskym urologem, k némuz dochazel az do své
dospelosti. Kdyz byl na tydennich vysetienich kviili zvazeni zahdjeni hormonalni terapie v 11
letech, setkal se na klinice s dalSimi détmi s jinymi zdravotnimi problémy, napt. cukrovkou, u
nichz vnimal, Ze jsou v podobné situaci, jako je on. ,,Jd kdyz jsem vyrustal, myslel jsem si, Ze
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jsem jediny na svete, kdo ma néco takovéhleho. Pravée kvuli tomu, Ze mi ti doktori davali
minimum informaci *“ (Boris). Také v obdobi zacinajici puberty vid¢€l film Kluci neplacou, ktery
ho motivoval k tomu, Ze si od 13 let zacal na internetu, predevs$im na zahranicnich strankach
zjistovat rizné informace o variacich pohlavnich znaki. Jeho dospivani doprovazely zancty
mocovych cest a genderova nekonformita a s tim pojena Sikana, napt. kdyz spoluzaci pied
télocvikem chtéli vidét, jestli je chlapec nebo divka podle toho, co ukéaze, ze ma ve spodnim
pradle. ,,/...] Myslim, ze lidé, kteri zapadaji, to treba maji o néco lehci. Nebo extroverti
rekneme. [...] Kdyz jsme se o tom bavili s pritelem, rekl mi, [...] ty jsi viastné takovy introvert

‘

Z donuceni.

Dani, kdyz mluvi o Sikan¢, odhaluje jisty paradox. Na jednu stranu déti a dospivajici
s variacemi pohlavnich znakt daleko Castéji zazivaji Sikanu a diskomfort ve Skolnim prostiedi
z davodu své odlisnosti (mj. Jones 2016), na stranu druhou je Sikana ,zdroven jeden
Z argumentii, proc¢ by se mély normalizacni operace provadet. “ Zajimavé zde je i to, ze zdroj
oné odli$nosti je zpravidla neznamy, jelikoz jsou déti jen ziidkakdy, at’ uz ze strany rodicu,
nebo Iékartil a I€katek obeznameny se svou situact. ,, Lidé, kteri jsou v nécem cely Zivot néjakym
zpusobem obelhdvani, casto néco tusi. Treba kdyz se bavim s ostatnimi intersex™ lidmi, vétsina
z nas vzdycky védela, ze néco bylo trochu jinak. Kdyz clovek Zije s timhle, tak muze mit pocity

typu, zZe je se mnou néco Spatné, a to se potom odrdzi i ve zpiisobu komunikace a tak.** (Dani)

Boris 1 kvili své zkuSenosti se Sikanou pozdéji, kdyZ uz byl vic informovany, tak se snazil
o tématu vice mluvit. ,,/P/rotoze jsem si Fikal, mozZna o tom nékomu povim [...], pro dobrou
vec, treba se [nékdo jiny] dozvi, Ze jeho kamarad, kamarddka ma dité a treba se jim néco
takoveho taky stalo, tak jim rekne, hele, podivej se, vim, Ze to vypada, zZe nikdo jiny na svéte to
nemd, ale neni to pravda. V tom jsem videl smysl. " Boris vysvétluje, jak mu ptiklady, které
nasel na internetu (napf. dokumentarni film Intersexion), pomohly. Chtél byt také takovym
piikladem. D¢lal to ovSem jen chvili, protoZe mu to nakonec nebylo pfijemné a bylo pro n¢j
sloZité, vSe vysvétlovat. Nedostatek ptiklada je pro néj zasadni, protoze nejde jen o zdravotni
aspekty. Ty uvadi na ptikladu transsexuality, kdy se nejprve pracuje s lidmi psychologicky,
nasledné se piechdzi k hormondlni terapii a poté pfipadné k chirurgickym zékroktm. Cely
proces je doprovazeny lékaiem ¢i 1€karkou, ktery mé vyznamnou psychologickou pripravu.
Toto je u 0sob s variacemi pohlavnich znaku jinak. ,, Prozil jsem si, co jsem si prozil. A prijde
mi to problematicke. [...] Nekomu pomiizZe to, Ze se to nejdriv léci po té hormonalni strance,
potom pripadné po té operacnis strance. Tak u intersex lidi je to obracené a je to ndarocné.
Mimochodem, jsem ti nerikal, ale dvakrat jsem se pokusil o sebevrazdu. Ve 21 [...]* (Boris).
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To souviselo s jeho partnerskym vztahem, v némz jej tehdejsi partner, kdyz se vztah pokousel
ukoncit, urazel a psal mu zI¢ SMS zpravy, v nichz prave narazel na operace a télesné dusledky
variace pohlavnich znakt. ,,To byla mimochodem dost bolestiva zdleZitost vsechny tyhle
operace, bez ohledu na to, Ze byly potrebné [...], je to fakt velka zatéz na to télo. Nemame
v§echny odpovedi a musime ty odpovedi hledat. [...] nejde to ale bez toho, Ze bysme se o téch

vecech nebavili. “

Obdobné o svém zkusenosti jako piikladu pro ostatni, pfedev§im pro rodice déti s variacemi
pohlavnich znakl uvazuje 1 Dani, kdy se snazi komunikovat s rodici: ,, Kdyz uz miij zivot je
prosté poznamenany néjakymi operacemi a vecmi, které z toho vychazeji, zdravotnimi
problémy, at' uz je to onkologické onemocnéni zpiisobené hormondalni terapii, anebo dalsi veci,
tak viastné porad je to dobre, protozZe alespon, v uvozovkdach, maji treba ty rodice néjaky
"odstrasujici priklad" toho, co se miize stat, kdyz poslechnou radu "fundovanych" lékaiii a
lékarek, kteri maji vétsi autoritu. [...] informace nejsou uplne bézne dostupné, tak se to da,
Z pozice laika, jen obtiznée hloubéji studovat. Ale je fajn, Ze ti rodice maji néjakou dalsi osobu,

‘

na kterou se mohou obratit, kdyz se néco deje. *

2.4.3. Poradenské sluzby a svépomocné skupiny

Podle vyzkumné sondy funguji 1 v ¢eském prostiedi poradenské tymy, jejichz ¢leny nejsou
jen l¢kafi, ale 1 psychologové a socialni pracovnici, resp. pracovnici center provazeni. Témto
tymim pak jsou podle jednoho z Iékait rodice ,, partnery “, pticemz ,, paternalisticky pristup *
znamy z minulosti byl jiz podle jeho nazoru opustén. Soucasny piistup je podle néj zalozeny na
faktech a védeckych studiich. Takovy pfistup se sice podle néj mize jevit jako ,,méné citovy
a ,,vice vécny“, ale nakonec je podle n¢&j ,, vice citlivy a laskavy, protoze jiz neni zalozeny na
predsudcich a osobnich nazorech, ale na vécné skutecnosti konkrétniho ditete. [...] Odbornici
od takového jedince ,neutikaji’, protoze mantinely prdace a znalosti jsou jasné dané, a to pro
velké spektrum riiznych deti. Takovy pristup vede k rychlemu uklidnéni rodicu, pecovatelu [a]

«

navozeni jejich jistoty a tim zvladnuti celé situace a ndsledné péce o dite.*

Lékari se shodli, ze stejné jako v jinych oblastech mediciny a obecné ve spolecnosti je i zde
kladen velky daraz na otevienost a partnersky ptistup k détem a rodi¢tim. Zaroven nékteii Iékaii
piipustili, ze 1 v této oblasti je co zlepSovat (,,rezervy jsou jiste vzdy a vSude* ¢i ,,urcité je
komunikacné stile co zlepsovat™), ¢imz nechtéli fici, ze soucasny pristup je podle nich

nedostatecny, ale Ze v zaddné oblasti nelze rigidné zlstavat u stavajicich piistupi. Méni se nejen
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veédecké poznani, ale i pohled na prava jedince, na jeho postaveni v expertnich systémem,
zvySuje se respekt vuci individudlni jedineCnosti a tolerance Kk odlisnosti. Medicina a
medicinské pfistupy se méni nejen pod vlivem nového poznini na rovin€ védecké a
technologické, ale i pod vlivem toho, jak jsou chapana lidska prava, jak se socialn¢ rozvolituje
akceptovatelna normativita na roving pohlavni a genderové a jaké odchylky od této normativity
spole¢nost a kultura akceptuji coby pfijatelné. Medicina neexistuje v kulturnim a socidlnim
vakuu, méni se jak ocekavani, kterd jsou vici ni sméfrovana, tak i lidé, ktefi se medicing vénuji.
Jak prohlésil jeden z I€kari ve vyzkumné sond¢€, problematikou lidi s variacemi pohlavnich
znakil se zabyva napiiklad genetika a ta bere jako dany fakt, ze kazdy jedinec je geneticky
jedine¢ny a tedy odlisny od vSech ostatnich jedinct. Jak pravil dalsi 1ékaf, jiz davno neplati, ze
je medicinsky systém ,, nelidsky* a ,,lékari ve statnich institucich uspéchani a neochotni .
Zaroven ve vyzkumné sond€ padl i povzdech, ze obecné by ceska spole¢nost mohla byt vice
tolerantni a pokud se setkame s urcitou rigiditou v medicinskych postojich, neni to nic jiného
nez odraz ¢eské spolecnosti jako takové: ,, Bohuzel obecné nasi spolecnost jako prilis tolerantni

nevnimam a zmény postupuji na mij vkus hodné pomalu, ale jsou. *

Zarovenn vyzkumnd sonda zjistila jednu vyraznou slabinu ceského systému oproti
zahrani¢nimu. V Ceské republice neexistuji svépomocné pacientské ¢i rodiCovské organizace,
které by sdruzovaly pouze pacienty s variacemi pohlavnich znakil a jejich rodice. Lékati

zmifovali dvé organizace, Centrum provazeni (https://centrumprovazeni.cz/) a Ceskou asociaci

pro vzacna onemocnéni (http://vzacna-onemocneni.cz/). Obé jsme v ramci naseho vyzkumu

oslovili, ale zadna nas nebyla schopna nakontaktovat na jedince s variacemi pohlavnich znakt
¢1 jejich rodice. Jediné kontakty, které od nich autofi studie obdrZeli, byly kontakty na
spolupracujici 1€kate. To svéd¢i o tom, Ze problematika lidi s variacemi pohlavnich znaki u nés

stale jesté neni dostate¢né uchopena.

Zde se znovu dostavame k problematice podptrnych skupin a organizaci na poli prav lidi
s variacemi pohlavnich znakt. WHO spolu s dal§imi organizacemi upozoriuje, Ze je zakladnim
pravem déti s variacemi pohlavnich znakii a jejich rodicli, aby se jim dostalo podpory a
informaci ze strany psychologického poradenstvi a dalSich jedinct s variacemi pohlavnich
znaki a jejich rodin, a to nejlépe pomoci organizaci, které tyto jedince sdruzuji a podporu a
informace poskytuji (WHO 2014). Zde je podle 1€katt diilezité, aby Slo skutecné o jedince
s variacemi pohlavnich znakd, ktefi se s timto problémem setkavaji v sou€asnosti, a ne o ty,
ktefi maji zkuSenost z minulych dekad a neznaji soucasny stav. Neaktudlnosti trpi i mnohé
vyzkumné studie, které vychazeji ze zkuSenosti starSich ucastniki, jez podstoupili dnes jiz
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z vyzkumné sondy, podle nichz kritici medicinského ptistupu mnohdy reaguji na situaci, ktera
jiz v mnoha ohledech neplati, kdyz je dnesni medicina obecné mnohem vice oteviena vici
pacientim nez v minulosti a napf. zatajovani zdravotniho stavu pied pacienty je dnes jiz
vyloucené, a to obecné¢, ve vSech oblastech mediciny. Pokud n¢kdo zatajuje pied ditétem jeho
zdravotni stav, tak to dnes podle I¢katti z vyzkumné sondy jiz nebudou lékafi, jak tomu mohlo
byt v minulosti, ale néktefi rodice. Zaroven jeden z Iékaiti ze sondy prohlasil: ,, Urcite je
duleZita prace vsech lidi, kteri se snazi v jakekoli oblasti o zvyseni informovanosti, podporu
tolerance, ochranu zranitelnych skupin lidi, minimalizaci nespravnych informaci, ,bludii‘ a
desinformaci. Toto plati nejen pro pristup k lidem s DSD. ““ Jedna véc je totiz pravni stav véci,

ktery zatajovani ani neumoziuje, a stav fakticky, kde k tomu na individualni rovin€ dojit mize.

Z toho, jak o ,doprovazeni” lékatfi a lékatkami hovofily samotné osoby s variacemi
pohlavnich znakd z naSeho vyzkumu, jevi se absence psychologického poradenstvi a
doprovazeni ¢i moznost si o sv¢ situaci s nékym pohovotit jako zdsadni nedostatek. Poradenstvi
a doprovazeni by zarovent mélo byt dostupné kontinudlné, po celou dobu, tedy jak v détstvi a
béhem dospivani, tak i v do dospé€losti. Aby toto poradenstvi mélo dostate¢né ¢asové moznosti
a citlivost k nuancim nejen medicinskym, ale také psychologickym, identitnim, vztahovym ¢i
jinym sociologickym, je zadouci, aby nelezelo (jen) na ramenou lékait a 1ékarek. Ti, zda se,
nemaji dostatek ¢asu vénovat se dlouhodob¢ zdravotnim potfebam osob s variacemi pohlavnich
znakd, s vyjimkou diskuze konkrétnich 1é¢ebnych postupti u akutnich problému. Zpravidla také
nemaji ani dostateCné expertni vybaveni pro komplexné¢jsi psychologické vedeni a reflexi
socidlnich dopadi a podminek (mj. identitnich). Boris i Andrea poznamenavaji, ze jejich
zkuSenost z obdobi, kdy by obzvlasté¢ poradenstvi potfebovali, je z 90. let 20. stoleti, tedy
Z doby pomérné odlisné od té dnesni. Boris by uvital peer komunikaci, sdm se obcas setkdva a
povida si se star§im muzem s obdobnou variaci pohlavnich znaki, coz mu pomaha i dnes, kdyz
uz je se svou situaci pomérné obeznameny a vyrovnany. Andrea by béhem dospivani
potfebovala vétsi podporu v okoli, které¢ vytvarelo silny tlak na genderovou konformitu, jiz
nespliiovala — jak svym chovanim, tak svym télem (nejdiive spiSe chlapecké télo, pozdé&ji
absence menstruace a domnéla neplodnost, nasledné silna obezita kvili zavodiiovani). Dani se
o vytvoreni uréité ,,poradenské sité* snazi sama. V rozhovoru uvadi, Ze se setkava s 25 rodinami
a a¢ nemad prislusné profesni vzdélani, vnima svou pomoc, a ptedevsim to, Ze je rodicim 1 détem

pro jakékoliv otazky a sdileni své zkuSenosti k dispozici, jako vyznamné a dilezité.
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Boris i Andrea nezavisle na sob¢ uvedli, Ze je variace pohlavnich znakd jejich problém — je
to stav, ktery nemohou zménit, musi se s nim naucit zit, coz oba ve svych tficeti letech nejspise
hodnotili, ze zvladli. ,, Co se s tim da délat jinyho, nez s tim Zit. Asi jsem s tim smirena. [...]
Jeste mam tu vyhodu, Ze mam to dité, Ze néjakym zpuisobem to telo funguje jakoby Zensky, takze
uz nemusim resit ty psychicky problémy, co se tyce toho intersexu. Ja vérim, Ze pro spoustu lidi,
kterym nefungujou treba pohlavni organy. tak jak oni by si prali, tak je to daleko traumatictejsi “

(Andrea).

Zahrani¢ni literatura, jak uz bylo vySe uvedeno, hodnoti dostupnost at’ uz profesionalnich
poradenskych, nebo svépomocnych peer-to-peer skupin jako zdsadni, a to nejen pro samotné
0soby s variacemi pohlavnich znak, ale také pro jejich rodice a ptibuzné, jelikoz problematika
je komplikovana a setkavani s 0sobami v podobné situaci, nebo ochotnymi se podé€lit o svou
zkuSenost, ale také naslouchat vede nejen ke zvySeni povédomi a informovanosti ohledné
rozhodnuti, ale také snizuje pocit osamocenosti nebo stigma, které si nesou jak lidé s variacemi
pohlavnich znaki, tak i jejich rodice, napt. za Spatna rozhodnuti nebo z pocitu, Ze situaci sami
néjak zpusobili tfeba $patnou vychovou (mj. Davis 2015) Zaroven v zahrani¢i funguji sité

specifickych pacientskych, svépomocnych, rodi¢ovskych &i tzv. allies (piatel) skupin.®

2.4.4. Shrnuti
V piipadé lidi s variacemi pohlavnich znak jde o respekt viici jedinci, ktery ma pravo volby
na zakladé znalosti veSkerych dostupnych informaci s tim, Ze do urcitého véku musi o véci
spolurozhodovat rodice. Ptitom nelze vzdy ocekavat, ze je k dispozici jasné a nepochybné
rozhodnuti a feSeni. Jak prohlasil jeden 1ékait z vyzkumné sondy: ,, Ale ani dnes u téchto lidi
[tj. lidi s variacemi pohlavnich znakii] nemdme moznost dat vidy presnou odpoved. Ale vzidy
nabizime, Ze ji chceme hledat — ale vidy ve prospéch pacienta, proto, abychom nabidli

potirebnou lécbu od nejutlejsiho veku, pokud je nutnd a je mozna.

V tomto kontextu nejde jen o védeckou adekvatnost v pfistupu k lidem s variacemi
pohlavnich znakt (zvlaste pokud 1 tato adekvatnost je v otazce pohlavi a genderu ovliviiovana
kulturnimi pfedstavami o normalnim muzstvi a Zenstvi), ale v nemensi mife o to, kdo se bude
moci podilet na celém procesu rozhodovani a jaké v ném bude mit jedinec s variacemi
pohlavnich znakl slovo — neni to tedy jen otazka védeckd, resp. medicinska, ale i otazka
spravedlnosti (Oberacker 2007). Nejde o to za kazdou cenu zjistit, jestli je dit€¢ muzského ¢i

zenského pohlavi a pak jej do tohoto pohlavi ,,napasovat®, ale o to, které zakroky jsou adekvatni

® Shrnuté jsou na webu interadvocates.org - https://interactadvocates.org/resources/intersex-organizations/.
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Z hlediska zdravotniho stavu jedince pii snaze zachovat jeho budouci sexualni senzitivitu a
moznost reprodukce. Vysledkem nema byt spole¢nost bez pohlavni a genderové diferenciace,
jak je to nékdy kritickym aktivistim v ramci této agendy pfisuzovano, ale respekt k individudlni
odliSnosti a pravo na svobodnou volbu. Neni nutno ménit systém dvou pohlavi, ale pfipustit
individualni odli$nosti od tohoto systému. Clovék by mé&l mit pravo zvolit si muzské &i Zenské
pohlavi (a gender), piestoze jeho anatomie je smiSend, a aniz by byla tato anatomie upravovana
tak, aby odpovidala kulturnimu obrazu, nebo se dokonce neidentifikovat ani jako muz, ani jako
zena, pokud je jeho anatomie smiSena. Pficemz, jak se ukazuje, prvni pfipady jsou mnohem

Cast¢jsi nez ty druhé, takze strach z vymizeni pohlavni diferenciace ze spolecnosti neni na misté.

2.5. Genderové aspekty a ,,tieti pohlavi“

Jaké jsou tedy mozné pfistupy a zmény k problematice na sociokulturni i medicinské roviné?
Nakolik si vystacime se systémem dvou disparatnich pohlavi a nakolik je nutno tento systém
revidovat, at’ uz v tom smyslu, Ze nebudeme trvat jen a pouze na dvou pohlavich, nebo v tom
smyslu, Ze muzstvi a Zenstvi budeme vnimat jako mnoziny, do kterych mohou piinélezet rizné
individualni variace, které v soucasném systému muzskému ¢i Zenskému pohlavi neodpovidaji?
Pokud by se kritéria pro urceni pohlavi ditéte rozvolnila ¢i rozsitila, ubyla by 1 potfeba provadét
nevratné zakroky, a zvysila by se pravdépodobnost, Ze rodice a okoli pfijmou bez zasadnéjSich

psychickych problémi narozeni ditéte s variacemi pohlavnich znakt (Gough et al. 2008).

Navic vedle otazky, mame-li provadét operace, které nejsou nutné z diivodu fyziologického
zdravi ditéte, ale kvlli kulturnim normam, se kterymi se spolecnost a rodice ditéte ztotoznuji,
je tu i problematika $patn¢ uréené¢ho pohlavi. Na jednu stranu i v pfipad¢ stavl spojenych
s variacemi pohlavnich znakli musime pocitat s tim, Ze se narodi dité s genderovou dysforii, tj.
dité, které se vnitin¢ neztotoznuje s pohlavim, ve kterém se narodilo. Proto nejde ani u jedinct
s variacemi pohlavnich znakl stoprocentné predpokladat a ocekavat, ze se vzdy ztotozni
S pohlavim, které jim bylo po narozeni ur¢eno. Na druhou stranu se objevuje otazka, zdali tyto
operace naopak nemohou vyvolat transgender stav, pokud dojde k chybné pohlavni atribuci u
ditéte, které se jako transgender nenarodilo. Ve vyzkumné sondé padlo, Ze pravdépodobnost
chybného urceni pohlavi je pfi moznostech dneSnich medicinskych technologii mizivé, ale i

mezi osobami s variacemi pohlavnich znakt jsou transgender jedinci. Chybné urceni pohlavi
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pak podle lékait z vyzkumné sondy neni chybou na stran¢ mediciny, ale je zplisobeno

genderovou dysforii u ditéte.

S ohledem na dysforii se objevuje argument, ze neoperovani jedinci mohou snaze zménit
svij gender/pohlavi nez ti operovani — nenesou si totiz zatéz jiz provedené chirurgické Gpravy
genitalii (Wiesemann et al. 2010). I v medicinské literatufe se mizeme setkat s upozornénim,
ze ,,u nékterych jedincti s DSD nelze s jistotou piedvidat jejich genderovou identitu v dobé
dospélosti. To je déno tim, ze stdle malo vime o relativnim vlivu biologickych (napi. geny,
prenatalni vystaveni pohlavnim hormontim) i nebiologickych faktorii (napf. ptistup rodica, vliv
vrstevniki, kulturni kontext) na rozvoj genderové identity a jeji stabilitu* (Sandberg, Gardner,
Cohen-Kettenis 2012). V takovych piipadech by pacienti neméli podstupovat nevratné
zakroky. Zéaroven je nutno brat v potaz, Ze ,atypické genderové chovani neni znamkou
problémit s genderovou identitou. Pfesto mohou rodi¢e a poskytovatelé zdravotni péce
povazovat genderové chovani, které neni v souladu s genderem, ve kterém bylo dité
vychovavano, za znamku genderové dysforie, coz u nich vyvolava otazku, zda rozhodnuti o

genderové atribuci po narozeni bylo spravné” (Sandberg, Gardner, Cohen-Kettenis 2012).

Nekteii autofi zabyvajici se problematikou osob s variacemi pohlavnich znakd mimo
medicinsky diskurz si pak kladou otazku, nebylo-li by jednim z moznych feSeni situace
rozvolnit kritéria, na zaklad¢ kterych se urcuje pohlavi jedince, pficemZ se nabizeji tfi varianty,
jak k dané problematice ptistupovat: Bud’ uznat kategorii ,,tfetiho pohlavi®, nebo nahlizet na
problematiku optikou pohlavniho kontinua (kdy jsou muzZské a zenské pohlavi jen koncovymi
body intervalu a mezi nimi mohou existovat dal§i pohlavni varianty), ¢i nezpochybiovat
dvoupohlavni model, ale pocitat s tim, Ze jedincovo télo nemusi ptesné odpovidat momentéalné
platnym kritériim pro uréeni muzského a Zenského pohlavi, a pfesto miiZze byt dany jedinec
povazovan za plnohodnotnou zenu ¢i muze, aniz by se musel podrobovat chirurgickému
odstranéni €1 pravam urcitych Casti téla. Ve studii Jones (2016) se u australskych respondentti
a respondentek po zavedeni kategorie X ukazovala vyss§i mira spokojenosti se svou identifikaci,
niz§i mira stresu pii prvotnim zjiSténi variace pohlavnich znakl. Crasnow (2001) uvadi, Ze
dvoupohlavni systém je védeckym modelem ¢1 abstrakci reality, ne realitou samotnou, a zddné
télo zcela neodpovida tomuto modelu — zadné télo neni bezezbytku ,,zdravé®, ,,normalni®,
,ucebnicové®. Na tento pohled miiZzeme narazit i v medicinskych textech: ,,Chirurgicka redukce
zvétseného klitorisu u CAH [kongenitalni adrendlni hyperplazie] a odnéti varlat u CAIS [Uplna
androgenni insenzitivita] jsou v podstaté pokusy zastfihnout jedince tak, aby vyhovoval jedné
ze dvou umeélych kategorii“ (Raveenthiran 2017). Jeden z I€katit ve vyzkumné sondé¢ mluvil
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v tomto kontextu o ,,zvykovém* systému, pomoci kterého 1ékafi ,,na zdkladé vseobecného

konsensu “ uréuji pohlavi (vice viz nize).

S vyse zminénymi zpisoby nahledu na problematiku se miizeme dnes jiz setkat i na pravni
roving. Pribyvaji staty, které do svého pravniho systému inkorporovaly koncept ,.tfetiho
pohlavi“, a zaroven v mnohych zemich oslabuje tlak na trans* jedince, aby spolu se zménou
pohlavi podstoupili vSechny medicinské zakroky proménujici jejich anatomii, které tradi¢né
museli podstupovat, aby mohli byt ufedné prohlaseni za opacné pohlavi, nez jaké jim bylo na
zéklade¢ jejich télesnosti pfisouzeno pii narozeni. To zminil i jeden z 1€kaii ve vyzkumné sonde¢:
,, Takovy stav zname z klinické praxe transsexuali. Nekteri transmuzi (puvodné biologicky Zeny)
nemohou byt léceni testosteronem. Nechdvaji se Zit zensky zZivot bez hormondlni substituce a
tento zivot je do velké miry plnohodnotny. V rozporu s realitou védi, kdo jsou, a za stav, tak jak

Jje, byvaji vdecni. *

Takto dnes jiz pfipoustime, Ze na individudlni rovin€ nemusi byt genderové identita plné
v souladu s pohlavnimi anatomickymi znaky. Existuji lidé, ktefi se socialné hlasi k jednomu z
gendert, 1 kdyz jejich télo plné neodpovida pohlavi, které si s timto genderem spojujeme —
n¢kdo, kdo se citi byt muzem, jako muz socialné vystupuje a spolecnost jej za muze povazuje,
nemusi mit nutné penis atp. V béznych socidlnich situacich uréujeme pohlavi jedince primarné
na zaklad€¢ toho, jaké genderové znaky socidlné vykazuje — Vv kaZdodennich socidlnich
interakcich zpravidla nevidime druhé jedince nahé, a uz vilbec se neméame jak dozvédét, jaka

je jejich vnitini anatomie a dal$i znaky, na zaklad¢ kterych je urovano pohlavi jedince.

Jak jiZ bylo vySe uvedeno, participant a participantky s variacemi pohlavnich znakl sami
uvadéli, ze vykazovali v détstvi a puberté¢ ur€itou generovou nekonformnost, ktera se
projevovala i v oblasti fyzické, resp. télesné. VSechny si (Gabi asi nejméné) vystacili
S existujicimi oznacenimi — muz a Zena. Reflektovali také kategorie trans* a intersex. Nikdo
Z nich neuvaZoval o potiebé néjaké tieti kategorie ¢i potifebu své pohlavi dlouhodobé c¢i
kratkodobé neurCovat. Vyjimkou by mozna mohla byt Gabi, jejiz ptfibéh ovSem konci po
zjiSténi variantnosti pohlavnich znakli. Andrea v§eobecné ndlepky odmitala, ptiSly ji zbytecné,
jelikoz vnimala rozmanitost lidi, a tlaceni jednotlivych lidi k tomu, aby spliovali pfedstavy
muzstvi ¢i zenstvi (ale také hetero— ¢i homosexuality) povazovala za nesmyslné. U své
jedenéctileté dcery respektuje jeji pozadavek na nebindrni oznaceni. Dani o situaci premysli
V intencich soucasného mezinarodniho diskurzu, ktery nechce lidi s variacemi pohlavnich
znaki vyclenovat do zvlaStni kategorie, na druhou stranu chce respektovat télesnou

rozmanitost. ,, Uz jen fakt, ze v dokladech mdame na vybeér bud'to zZena, nebo muz, velmi vyclenuje
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intersex* lidi, kterych je zhruba jako zrzavych lidi a tvori zhruba 2 % populace. [...] Osobné
bych pridavat dalsi znaménko nechtéla, protoze to by cloveka hrozné outovalo a mohlo by to
vytvaret nejaké negativni konotace. Ale spis se zamyslet nad tim, jestli je takova informace v

dokladu opravdu potieba. * (Dani)

Ve vyzkumné sond¢ s 1ékati nebyla otazka rozvoliiovani ¢i tfetiho pohlavi/genderu piijata
pozitivné. K moznosti tfetiho genderu uvedl jeden z 1¢kait: ,, Spise ne, jisté ne kvuli détem s
DSD. Jsou bud’ vyhranéné [tj. citi se byt chlapcem, ¢i divkou], nebo je stav paralelné spojeny s
mentdlnim handicapem, a tam je pak sebeurceni ve stanoveni pohlavi zbytecné. Pro jednotlivce
nemocné v psychiatrickem smyslu slova by to k nécemu mohlo byt, ale nejspise by to zvysilo
pocty lidi, kteri se ve skutecnosti neutrdlné neciti, jen maji histrionskou osobnost a chtéji se
odlisovat, byt zajimavi, nebo mohou mit jinou psychickou nebo socidlni patologii. Myslim, Ze
formalni uznadni neutra nemusi byt vyjdadreno, je mozné ho lidem takto smyslejicim ponechat v
lékarske dokumentaci a vysvetlit jim celou zalezitost.* Dalsi 1€ékat mél za to, ze by zcela
postacilo nevypliovat po narozeni v rodném listu kolonku pohlavi: ,,/...] spise se priklanim k
nepovinnému vyplneni kolonky pohlavi u osob, které toto uvadet nechtéji ¢i nemohou z
jakéhokoli ditvodu. Tedy — lépe nez treti — coz ve mné vzbuzuje moznost i ctvrté, paté atd.
pohlavi, povazuji za vhodné: neuvedeno. Podobné i ,otec neuveden’ je bézné uzivano v rodném
listu.“ Ptitom v soucasné ptirodovédné literatufe mizeme narazit na teze, Ze na muzské a
zenské pohlavi nelze nahliZet pouze jako na dvé disparatni entity, ale vhodné&j$i by bylo vnimat
pohlavni identitu jako bod na kontinuu, kde muzské a Zenské pohlavi jsou dva krajni body

spektra a mezi nimi existuji dal§i pohlavni vyjadfeni (vice viz Ainsworth 2015).

Co se tykd moZnosti genderového rozvolnéni, tak jeden z l€kait prohlésil: ,, Pro danou
otazku mam za sebe jasnou odpoved. Pohlavi jsou dvé a miizeme tomu rikat, jak chceme, stdle
Jjsou a budou dvé. Rozvolnéni urceni pohlavi, nomenklatury ... bude snad kratce fungovat, ale
lidé na to drive nebo pozdeji prijdou a zjisti, Ze jsou frazemi oklamani a dale budou Zit
racionalni ,trvale udrZitelny Zivot‘ a pokus o nevhodnou zménu zapadne.* Dalsi 1€kat pak
prohlasil: ,, Nevim jak rozvolniovat kritéria na urovni chromozomalni a gonadalni — ty jsou dand
,natvrdo *“. Zéaroven ale ptipustil, Zze v piipad¢ anatomickych kritérii je situace ponckud jina:
., Anatomicka mohou byt diskutabilni, medicina ma zavedeny zvykovy (na zakladeé v§eobecného
konsensu) jednoznacny Skadlovaci systéem — napt. Praderiv u virilizace chromozomalnich a
gonadalnich divek.” Jiny lékat pak uvedl: , Anatomii, chromozomy, gonddy nezménime,
miizeme jen néco modifikovat diky chirurgii, hormondlni terapii... “ Tento 1ékat zaroven dodal,
ze na roving socialni jiz ddvno k rozvolnéni doslo: ,, /...] proc¢ nekoupit klukovi vareni a holcicce
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vlacek nebo bagr? Zeny dnes chodi v kalhotach a muz, kdyz bude chtit, necht si vezme sukni,

pokud ho bavi chodit v puncochdch, jeho vec [...].

Reseni zde tedy neni medicinské, ale kulturni a socidlni a z n&j vyplyvajici zmény na roviné
zakonid. Cestou by bylo edukovat spolecnost, aby nepozadovala tak striktné¢ dany pohlavni
dimorfismus, ktery navic za¢ina byt zpochybniovan i ve védeckych kruzich (Ainsworth 2015).
To by vedlo ke zméné socialnich oCekavani a kulturnich norem vztahujicich se k urceni
muzského a zenského pohlavi u ditéte a védomi toho, Ze télo ditéte nemusi pln€¢ odpovidat
,ucebnicové® predstave, jak ma vypadat muzské ¢i zenské télo, a presto jej mizeme vychovavat
jako chlapce nebo divku. V takové vychové je zaroven nutné rigidné netrvat na genderovych
stereotypech spojenych s vychovou (naptiklad v podobé¢ striktniho odliSovani chlapeckych a
div¢ich hracek a aktivit), nebot dité¢ se jednak nemusi ztotoZilovat s genderovymi ocekavanimi
na néj kladenymi, nebo mizeme zjistit, Ze jsme mu pfirkli pohlavi a gender, se kterymi se
neidentifikuje. Jak se mizeme docist i v medicinské literatuie, ,,vzhled pohlavnich organt neni
voditkem pro rozhodovani o tom, v jakém genderu bude dit¢ vychovavano* (Raveenthiran

2017).

Upozornéni, ze pohled na problematiku urceni pohlavi a genderu je ovlivnén kulturné
(ndbozensky), se objevuje 1 v medicinské literatuie: ,,Zd4 se, ze hinduisticka filozofie ma pro
tuto hadanku feSeni. V hinduismu se duse nebo psychika (,atman’) povazuje za nadfazenou télu
(,sarira’). Pfi zméné pohlavi by méla prevladat spiSe psychosexudlni orientace nez télesna
anatomie. V podstaté by meélo byt pohlavi pfizptisobeno genderu® (Raveenthiran 2017).
Chceme-li v této oblasti dosahnout zmén, které by byly ku prospéchu jedincim s variacemi
pohlavnich znakii, musime do vyzkumu zapojit nejen biologii a medicinu, ale i védy sociélni,
coz se uvadi 1 v nékterych medicinskych textech: ,,Pokrok ve vyzkumu DSD by benefitoval z
toho, pokud by vyzkumnici z jinych oblasti zabyvajici se détskym vyvojem (typickym i
atypickym) a dal$i socidlni védci nasmérovali svou metodologii a vyzkumné strategie k
otazkam, s nimiZ se tito pacienti a jejich rodiny potykaji“ (Sandberg, Pasterski, Callens 2012).
Nejde zde jen o to, aby bylo mozné na zédklad¢ ,tvrdych® dat urcit, jakého je dité¢ pohlavi
(zvlaste kdyz tato data mnohdy ani nejsou k dispozici), ale je tfeba se 1 zamyslet nad tim, jak je
kulturné konstruovan a socialn¢ vniman disparatni dvoupohlavni model, kde se v urcitych
pfedem danych znacich muzi jednozna¢né odliSuji od Zen, jak se pohled na tento model méni

Vv Case a do jaké miry tento model vyhovuje realité jedinct s variacemi pohlavnich znaki.

Proto by se danou problematikou neméla zabyvat pouze medicina a psychologie, ale 1 dalsi

socialni védy a pravo (jak je tomu napi. v Némecku - viz Wiesemann et al. 2010). Jen tak je
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vV

neni neménna piirodni entita ¢i jev, aby mohl byt popisovan a vniméan bez ohledu na jeho
osobnost a kulturu, ve které Zije, resp. se kterou se identifikuje, ¢i ktera si na néj a jeho zivot

¢ini narok.
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3. ZAVERY STUDIE A DOPORUCENI

Piistup k problematice medicinského a sociokulturniho pfistupu k lidem s variacemi
pohlavnich znaka shrnuje Lee se spoluautory (2016) nasledujicimi body: ,,(1) minimalizovat
fyzickd a psychosocidlni rizika; (2) zachovat fertilni potencidl; (3) respektovat pravo
jednotlivce Ucastnit se na rozhodovani, ktera ovlivni jeho soucasny nebo budouci stav; (4)
vyhnout se nevratnym zakroklim omezujicim budouci moznost volby, které nejsou z Iékatrského
hlediska nezbytné, dokud jedinec nebude mit schopnost poskytnout souhlas; (5) poskytovat
psychosocialni podporu a peer podporu; (6) podporovat zdravy vyvoj sexualni a genderové
identity jedince; (7) vyuzit princip sdileného rozhodovani, které respektuje ptani a presvédéeni
jedince i jeho rodicu; (8) respektovat rodinné vztahy a vztahy mezi rodi¢i a détmi a 9)
poskytovat pacientim tplné 1¢katské informace odpovidajici jejich véku, vyvojovému stadiu a
kognitivnim schopnostem.* Zaroven, jak uvadi, ne vzdy lze vSechny body skloubit, naptiklad
Vv pifipadé, kdy rodice pozaduji provedeni brzkych nevratnych zakrokd, které ,,mohou zasahovat
do prava ditéte ucastnit se rozhodovani a mohou ditéti snizovat jeho moznosti do budoucna®.
V takovém piipad¢ by mél Iékar hajit prava ditéte, nebot’ jeho pacientem je dité, ne rodice.
Lékati zdroven nemohou nést biimé rozhodovani sami, jsou soucasti tymu, kde jsou i
psychologové a psychoterapeuti, socialni pracovnici a odbornici na etiku. Rodi¢e by zaroven
meéli mit moznost vyhledat pomoc u podplrnych svépomocnych skupin rodi¢li a pacientti
s variacemi pohlavnich znaki, pfi¢emz zdravotnicky personal by je mél s takovymi skupinami
zkontaktovat. To ovSem v Ceském piipadé, kdy svépomocné skupiny, které by se zabyvaly
primarn¢ détmi s variacemi pohlavnich znakt, neexistuji, bohuzel nejde. To je jeden

Z problémd, které jsme ve vyzkumné sond¢ identifikovali.

Zde je souhrn vSech problematickych bodi, které byly na zdklad€ studia odborné

medicinské literatury a pomoci vyzkumné sondy mezi nékolika ¢eskymi lékafi, identifikovany:

3.1. Terminologie
a) Lékafti uzivaji zkratku DSD obsahujici termin disorder, tedy porucha. I kdyZ zdtraziuji,
ze termin porucha je v mediciné vnimén jako popisny a nestigmatizuji jim jedince, i tak jde o
nalepku, ktera evokuje, ze poruchu je nutno opravit. To mlze, byt nevédomé, vést k veétsi

motivaci tyto stavy normalizovat, nez kdyby vyraz porucha uzivan nebyl — a to nejen na strané
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1ékari, ale 1 na stran¢ rodicli a spole¢nosti jako takové. Proto se termin variace pohlavnich

znakd jevi jako vhodnéjsi, i kdyz je zfejmé, Zze zménit zazitou terminologii je vice nez obtizné.

b) I termin intersex, uzivany mimo medicinu, je spojen s urcitymi uskalimi. Lékafi jej
vnimaji v doslovném vyznamu jako ,,néco mezi pohlavimi” a povazuji jej na rozdil od terminu
porucha za skutecné stigmatizujici. Ani jeho pfijeti mezi lidmi s variacemi pohlavnich znakt
neni jednozna¢né. Povazuji se zpravidla za muze nebo Zeny a je-li nutno, dodéavaji k tomu svou
diagnozu — jsou tedy muzi ¢i zenami s uréitou diagnoézou. To plné odpovida tezim disability
studies, které zdaraznuji, ze terminologie oznacujici jedince s urCitym postizenim by neméla
identitu takového jedince ztotoznovat s jeho diagnézou. Jedincovu identitu nechtéji redukovat
na jeho intersexualitu, ale jde o jedine¢nou osobnost s konkrétni diagnoézou. I proto néktefti
aktivisté prestali pouZzivat termin intersex (Feder 2009) a voli jind oznaceni. Cilem neni najit
termin, ktery bude ,uvalen” na osoby s variacemi pohlavnich znaku, ale respektovat

terminologii, se kterou se tito 1lidé sami ztotoznuji ¢i kterou preferuji.

c¢) Neporozuméni mezi 1ékaii a lidmi poucenymi v terminologii socidlnich véd vznikaji pii
pouzivani terminu gender. Lékati mnohdy nerozliSuji mezi vyrazy pohlavi a gender a teze, ze
dit¢ nemusi spliiovat medicinsko-biologicka kritéria, kterda klademe na muzské ¢i Zenské
pohlavi, a pfesto mize mit muzsky ¢i zensky gender, pro né¢ mize byt zmatecna. A¢ se na prvni
pohled muize zdat, Ze jde o rozpor ideovy, mnohdy jde spiSe o jazykovy problém. To, Ze dité
nemusi mit uréené pohlavi, jak n€kdy zaznivé z kruht mimo medicinu, si lékati vysvétluji tak,
ze by nemélo byt ani muzem, ani Zenou a povazuji to za nest'astné rozhodnuti poSkozujici dité.
Takto to ale povétSinou neni mysleno — i dité bez uréené¢ho pohlavi miize byt genderove
vychovavano bud’to jako chlapec, nebo jako divka, neni tim minéno, Ze je mezipohlavni (tedy
intersexudlni) v tom smyslu, Ze by v systému dvou genderi nebylo nijak zafazeno a nebylo tedy
ani muzem, ani Zenou. Na druhou stranu ale vyzkumna sonda ukézala, Ze nerozliSovani mezi
terminy pohlavi a gender muze byt v pfipadé nékterych l€kaii postaveno na ideovém
presvédceni, Ze kazdé pohlavi ma od pfirozenosti jiné behaviordlni inklinace (divky napf.
inklinuji k domacim pracim a chlapci k autim) a je nutno je podle toho vychovavat, aby se déti

mohly identifikovat se svym pohlavim.

3.2. Lékarské zakroky a vySetieni
a) I kdyz lékati zdlraziovali, ze veskeré zakroky musi respektovat reprodukcéni prava

pacientll a jejich pravo na plnohodnotny sexudlni zivot a nemohou byt provadény pouze
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Z kulturnich a normativnich davodi, ptesto zminovali jako nutné zkracovani dlouhych klitoristi
— S tim, Ze se ma odstranit pouze ta ¢ast, ktera neni sexudalné citliva. I pokud by bylo operaci
mozné provést tak, aby sexudlné citliva tkan nebyla nijak zasazena a poskozena, jde zcela

ziejme o zékrok kosmeticky, ktery neni nutny ze zdravotniho hlediska.

b) S tim je spojen dalsi problém, a to zptisob, jakym jsou provadéna vySetieni. Medicinska
literatura zdlraznuje, Ze vySetfeni genitalii se maji omezit na nezbytné minimum, protoze
zvlasté pro déti na prahu puberty a starSi mohou byt tato vySetfeni traumatizujici, protoze pii
nich mohou zazivat podobné pocity jako pii sexualnim zneuzivani. A¢ se vyzkumna sonda této
problematiky nedotkla, je nutné mit na paméti, ze v piipad€ jedinct s variacemi pohlavnich
znakli nemusi byt problematické jen nékteré chirurgické zékroky, ale i sdm zpisob vySetfovani
pacientil a vefejna prezentace jejich zdravotniho stavu (Preves 2003; Jones 2018). Lékari
zduraziuji, ze cilem 1€cby je pacient psychicky vyrovnany se svym stavem, a z tohoto ditvodu
jsou operace Casto provadény. Pak ovSem cesta k témto operacim nesmi vést ke staviim

psychické nevyrovnanosti.

¢) K mnohym operacim se pfistupuje az ve véku, kdy je zcela nepochybné, Ze pacient dokaze
dat informovany souhlas. Presto podle studii nevedou tyto operace vzdy k vytouzenym
vysledkiim. Ani po operaci nemusi télo odpovidat pievladajici estetické normé (napt. kvili
jizvam, které vznikly pfi operaci), sexudlni senzitivita miiZze byt narusSena, ale i pfesto, Ze jsou
pacienti stémito riziky seznameni, operace dobrovolné podstupuji. Problém zde tedy
nemuZeme hledat na stran€ mediciny, ale na stran€ sociokulturnich norem, které si internalizuji
i jedinci s variacemi pohlavnich znakt. Kritika mediciny, Ze tento typ operaci nabizi a provadi,
je pak spiSe krokem vedle, nebot’ medicina pouze plni prani svych pacientli — jak to napft. zcela
bézné provadi esteticka chirurgie v ptipadé lidi, kteti netrpi ni¢im, co by z hlediska mediciny
bylo poruchou. V tomto kontextu je zcela evidentni, Ze operace, které se mohou jevit jako
zbytecné ¢i piimo poskozujici, jsou provadény s dobrymi tmysly — nejde o frankensteinovskou
touhu vytvofit idedlni t€lo, ale jde o snahu nabidnout pacientovi takové moznosti, aby na
zaklad€ svého vzhledu nebyl stigmatizovan a necitil se traumatizovan. Pokud bychom chtéli
tyto praktiky zménit, je tfeba se primarné zaméfit na socialni normy a kulturni hodnoty tykajici
se akceptovatelného télesného vzhledu, zvySovat obecny respekt vici individudlnim
odli$nostem (v¢. odliSnosti na télesné roving) a edukovat jedince s variacemi pohlavnich znakd,
ktefi si internalizuji hodnoty a normy spolec¢nosti ohledn¢ ,,spravného* vzhledu a na jejich

zéklad¢ pak vyzaduji operace, jejichz vysledek je velmi nejisty (Creighton et al. 2009). Pokud
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bychom pak méli vidét problém na strané mediciny, tak ne na poli zivot a zdravi zachranujicich

obort, ale spiSe v oblasti komercionalizace estetické mediciny.

d) Existuje zna¢na rozmanitosti v jednotlivych variacich, a tak se s osobami s variaci
pohlavnich znakt setkavaji rizni 1ékati a 1ékaiky v rtiznych Zivotnich situacich. Rozmanita je i
zkusenost jednotlivych lidi béhem jejich Zivota. Zadouci by tudiz bylo, aby se (nejen) zdravotni
informace sbihaly u jednoho oSetfujiciho 1€kate/I¢karky, je(n)z by byl/a kompetentni se situaci
konkrétniho jedince systematicky zabyvat a doprovazet je po delsi Casové obdobi. Jeden Iékar
/ jedna l€karka by tak mohl(a) byt jakymsi rozcestnikem pro dalsi 1ékare/Iékarky, je(n)z udrzuje
kontinuitu, je partner/partnerskou pro rodice, déti, dospivajici a nasledn¢ dospélé osoby s

variacemi pohlavnich znakd.

3.3. Poradenstvi a poradenské sluzby

a) AC se zda, Ze hlavni pfic¢inou nespokojenosti pacienta je jeho télo, skuteénou ptic¢inou
je spolecnost, ktera jeho télo vnima jako vadné, nedostatecné, piipadné i znetvotené. Proto je
naprosto zasadni robustni psychosocialni podpora jedinci tak, aby se byl schopen se svou
odlisnosti vyrovnat a obhajit si ji navenek, pokud se ocitne v situaci, kdy je to socialné nutné
(maji-li jej napt. druzi vidét nahého). Tato potieba je o to vétsi, pokud dochédzi k zdsadnim a
nevratnym zasahim do téla jedince. Je velice Casté, Ze operativni zakroky mohou zpusobit nejen
aktualni trauma, ale mivaji i t¢lesné dasledky, které zptsobuji diskomfort ¢i dokonce bolest,
které vyzaduji, aby se s nimi jedinec individudlng, tedy psychicky, ale i socidln€ (napft. pfi
vstupovani do interakci s ostatnimi) vyrovnaval. Stejné hloubkové podpory a informovani se

pak musi dostat i rodi¢im ditéte a dospivajici(ho).

b) Vzhledem k tomu, Ze déti nemohou dat informovany souhlas s medicinskymi zakroky
a v raném v€ku nemohou byt viibec aktéry rozhodovani, musi rozhodovat rodice s pomoci rad
odbornikti a, jak se zdUraziiuje i v Iékatské literatufe, rodiCovskych a pacientskych
svépomocnych organizaci. VSe musi byt tedy postaveno na dlouhodobé spolupréci
Vv trojihelniku expertni tym - rodi¢e - dité/pacient s podporou svépomocnych organizaci
postaveném na konceptu sdileného rozhodovani. Je otdzka nakolik tato forma spoluprace je
v CR institucionalné podchycena a nakolik ma jasnou organiza¢ni strukturu a je tedy trvale
udrzitelna a nakolik jde spiSe o ad hoc hledani feSeni. Jisté je, Ze pacientské a svépomocné
organizace zahrnujici pacienty s variacemi pohlavnich znaki a jejich rodi¢e v CR de facto

neexistuji. Pokud tedy nékteré odborné texty mluvi o tom, Ze je soucasti spravné 1écby a
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povinnosti medicinského personalu rodi¢e s takovymi organizacemi ithned zkontaktovat, v CR

to mozné neni.

c) Je zadouci systémové podporovat organizace poskytujici poradenstvi a podporu.
Dulezité jsou nejen organizace pacientské, které jsou ¢asto navazané na zdravotnicka zatizeni
¢i konkrétni 1€kate a Iékarky, ale také formalni i neformalni skupiny mimo primarn¢ 1ékatské
prostiedi. Jedinciim s variacemi pohlavnich znakt, ktefi vykazuji genderovou i télesnou
nekonformitu, pomahd, kdyZ maji moznost vstupovat do prostor, které eliminuji tlak na
piizptsobeni se genderovym ¢i télesnym normam — to mohou byt napitiklad LGBT+ ¢i
specificky trans organizace a skupiny, dale tfeba nizkoprahova zafizeni a jiné inkluzivni

prostory.

d) Vytvafeni citlivosti k psychologickym, identitnim ¢i socialnim aspektim, které souvisi
s variacemi pohlavnich znak, které se na prvni pohled jevi jako Cisté biologicky stav, resp.
problém, cCasto bezpiiznakovy ¢i obtizné rozpoznatelny, je nutné nejen u rodicli a ve
specifickych prostiedich (pacientské organizace, inkluzivni a LGBT+ prostory), ale také mezi
I¢kafti a 1ékarkami, mezi vyucujicimi a ve Skolskych zatizenich, nebo v socidlni praci. Dal§imi
oblastmi lidské ¢innosti, kde je vyznamné télo a pohlavi, a tudiz tlak na fyzické muzstvi ¢i
Zenstvi, kde je potieba tématu vénovat pozornost, pfinaSet relevantni informace a realizovat
osvétu, je pak tfeba sport, nebo to mohou byt n€které oblasti trhu prace (napf. té€zké primyslové

provozy, ozbrojené slozky, ad.).

3.4. Vyzkumny deficit

Stale se pohybujeme v situaci, kdy chybi relevantni data — na tom se shoduje jak medicinska
literatura, tak i 1ékafi v ramci nasi vyzkumné sondy. Bohuzel ani tento vyzkum nebyl pfi jejich
sbéru pfili§ uspéSny. Oblast se tyka relativné malého poctu jedinct, chybi svépomocné
organizace (oboji je dano i tim, Ze sama CR je relativné mala), lidé s variacemi pohlavnich
znakil vnimaji sviyj stav jako natolik stigmatizujici a psychicky nérocny, ze velmi ¢asto vlastné
ani nemaji silu a chut’ o ném hovofit, zaroven jde o v&c natolik expertni, Ze bez hluboké znalosti
medicinské problematiky a pfislusnosti k medicinské komunité je do problematiky tézké
proniknout. Zvlasté v dobé covidové bylo nesmirn¢ obtizné najit alespon par respondentli pro
vyzkum. Lékati v naprosté vétSin€ piipadil na prosby o rozhovor bud’ vitbec nereagovali, nebo
se omluvili s tim, Ze nemaji, co relevantniho fict. To bylo mnohdy dano i neporozuménim tomu,

o¢ ve vyzkumu jde — dostali jsme naptiklad opovéd’, Ze rozhovor je zbyte¢ny, nebot” odpoveédi
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na otdzky si mohou autofi studie dohledat v odborné literatuie, a kdyz se snazili vysvétlit, ze

ne vSechny informace, které se snazi zjistit, 1ze najit v odborné literatuie, odpoveéd’ jiz nepfisla.

Formulovat relevantni doporuceni, nemame-li dostatek dat, je velmi obtizné, ale je znovu
nutno zdlraznit, Ze na nedostatek dat si stézuji i sami lékati a dal$i odbornici publikujici
vV mezinarodnich recenzovanych Casopisech, at’ jiz medicinskych, tak socidlnévédnich. Jones
(2018), ktera provedla metaanalyzu 61 odbornych texti tykajicich se lidi s variacemi
pohlavnich znaku, zjistila, Ze vice nez jedna tfetina z nich vychazela z dat od jednoho
participanta a skoro stejny pocet studii vychazel pouze ze sekundéarnich zdroju (tedy nemély
zadné pfimé participanty s variacemi pohlavnich znaki). Studii, na kterych by participovali

rodice déti s variacemi pohlavnich znaki, je pak naprosté minimum (Oliveira et al. 2015).

Kazdopadné je zcela ziejmé, ze zakladnim problémem je obecna piedstava, ze ¢lovek se rodi
bud’ s Zenskym, nebo muzskym télem, a pokud tomu tak neni, jde o ,,poruchu®, kterou je tieba
napravit. Pokud by spolec¢nost akceptovala, Ze nékdo nemusi mit télo, které odpovida kritériim,
jez klademe na muzskou ¢i Zenskou anatomii, a pfesto mize byt muzem nebo Zenou (coz je
ptipad naprosté vétSiny jedinct s variacemi pohlavnich znaki), nebo dokonce ani nemusi byt
muzem ¢i Zenou (coz jsou piipady natolik unikétni, Ze se neni tieba obavat, ze by to rozbilo
ptedstavu dvoupohlavniho systému, jak se ncktefi lidé, v€. 1€kait, obavaji), fesilo by to mnohé

problémy, kterym musi tito jedinci Celit.
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