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Uvod

Tématem této bakalarské prace jsou potieby lidi s vysoce-funkénim autismem a
Aspergerovym syndromem spojené s autonomnim zivotem. Ackoliv nartistd pocet literatury a
autori piSicich na toto téma, neni dosud zcela ziejmé, jaké jsou potieby lidi s vysoce-
funk¢énim Zivotem a Aspergerovym syndromem, zvlasté pokud se jednd o autonomni zivot,
coz je také divod, pro¢ jsem toto téma zvolila pro svou bakalaiskou praci. S lepSim
pochopenim potieb této cilové skupiny se miize rovnéz zlepsit nabidka socidlnich sluzeb pro
n¢ urcenych. Lepsi pochopeni téchto potieb ma také celospoleCensky pozitivni dasledky,
jelikoz se jedna o lidi s vysokymi moZnostmi integrace.

Jako problém vniméam, kdyz tyto potfeby nejsou znamé odbornikiim, lidem pracujicim s touto
cilovou skupinou, ani Siroké vetejnosti. Dusledkem neznalosti potieb lidi s vysoce-funkénim
autismem a Aspergerovym syndromem je nizka kvalita jim nabizenych sluzeb, ktera neni
spravné cilend, nebo zcela chybi. Déale jako negativni diisledek vnimam nespravny zpiisob
komunikace a interakce lidi pracujicich s tou cilovou skupinou i Siroké vefejnosti, mezi néz
muze patiit zaméstnavatel, spolupracovnici a jini lidé v okoli osoby s vysoce-funkénim
autismem ¢i Aspergerovym syndromem.

Je mozné, Ze tyto potfeby nejsou odbornikiim, lidem pracujicim s touto cilovou skupinou a
Siroké vetejnosti znamé z toho divodu, Ze lidé s vysoce-funkénim autismem a Aspergerovym
syndromem nejsou schopni adekvatné formulovat své potieby spojené s autonomnim Zivotem.
Zaroven muze vznikat disonance mezi potiebami lidi s vysoce-funkénim autismem a jejich
schopnostmi je naplnit bez odborné pomoci ¢i pomoci jinych lidi v jejich okoli. Z téchto
diivodl formuluji hlavni vyzkumnou otazku: ,,Jak definuji lidé s VFA/AS své potreby spojené
S autonomnim Zivotem? “

Na zaklad¢ zodpovézeni vyzkumné otazky bude mozné skrze tuto bakalafskou praci
poskytnout odborné vetejnosti, tedy osobam pracujicim s touto cilovou skupinou, jakoz i
organizacim pracujicim s osobami s poruchou autistického centra, rozsiteni jejich znalosti
Vv oblasti potieb spojenych s autonomii lidi s vysoce-funkénim autismem a Aspergerovym
syndromem. Za zadouci povazuji stav, kdy je odborna vefejnost seznamena s jejich
specifickymi potiebami a ndsledné muze ziskané informace zprosttedkovat i Siroké vetejnosti,
tak, aby mohli lidé v jejich okoli spravné reagovat a lépe rozumét jejich specifickym

potiebam.



Bakalatska prace je Clenéna na tii ¢asti. V prvni, teoretické Casti, jsou definovany pojmy, dilci
vyzkumné otazky a hlavni vyzkumna otazka. Ve druhé casti je predstaven metodologicky
vyzkum, vetné¢ zplisobu sbéru a zpracovani dat a etickych aspekti vyzkumu. Posledni ¢ast
prace je zaméfena na interpretaci ziskanych dat, obsahuje také odpovédi na dil¢i vyzkumné
otazky a névaznosti na né¢ odpovéd na hlavni vyzkumnou otazku. Nechybi zvéazeni limiti

vyzkumu a doporuceni do praxe vyplyvajici z vysledkti vyzkumu.



A) TEORETICKA CAST

1 Osoby s vysoce-funk¢énim autismem a Aspergerovym

syndromem

V této kapitole se budu zabyvat charakteristikou vysoce-funkéniho autismu a Aspergerova
syndromu. Nejprve definuji rozdil mezi témito dvéma pojmy. Nasledné popisi zakladni
charakteristické projevy, které jsou podobné triad¢ deficiti také u jinych poruch autistického
spektra. Poté podrobnéji popisi projevy téchto t¥i deficiti. Ke konci této kapitoly uvedu
rovnéz pridruzené symptomy, které se v nékterych ptipadech u téchto poruch objevuji.

Je dulezité pochopit projevy vysoce-funkéniho autismu i Aspergerova syndromu, aby bylo

mozné 1épe stanovit jejich specifické potieby v riznych oblastech zivota.

1.1 Rozdil mezi vysoce-funkénim autismem, Aspergerovym syndromem a

jinymi poruchami autistického spektra

Oficialni ndzev autismu zni — poruchy autistického spektra (déle jen PAS). Tento nazev je
velice vystizny, jelikoz zduraziiuje klicovou charakteristiku této poruchy. Jedna se o
spektrum, nikoliv o striktné vyhranénou poruchu se standardnimi klinickymi projevy. Dva
lid¢ se stejnou diagn6zou mohou mit velice odlisné projevy chovani. Rovnéz jejich kognitivni
a socialni dovednosti mohou byt na velice odli$né tirovni. Je to vSak prave tzv. tridda projevi,
kterou je autismus specificky. Jedna se o deficity v socialni oblasti, pfedstavivosti a
komunikaci (Thorova, 2008). Zminéné deficity ovliviuji zivot jedinci s PAS V riznych
stupnich a intenzitach.

Pfidruzenym postizenim k PAS byva mentélni retardace, a proto vétSina autorli oznacuje
autismus bez pfidruzené mentalni retardace jako vysoce-funkéni autismus, nebo také
Aspergeruv syndrom (srov. Attwood, 2005; Sansosti, Powell-Smith a Cowan ¢2010). Dosud
neni jednoznacné sladénad terminologie jednotlivych stupiii autismu. Jednou z moznych
interpretaci je, Ze vysoce-funkéni autismus (déle jen VFA) je na konci autistického spektra,
tzn. bliziciho se normé, spole¢né s Aspergerovym syndromem (déle jen AS), ale AS ma
mirngj$i projevy neZ VFA a bliZi se tudiZ jest€ vice béZné populaci nez VFA (Sansosti a kol,
c2010). Pro potieby mé prace nebudu rozliSovat mezi VFA a AS, jelikoz hranice mezi obéma

kategoriemi autismu je prozatim nejasna. Dle Novakové (2013) maji jedinci s VFA stejné
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jako jedinci s AS inteligen¢ni kvocient v normé ¢i nad pramérem. Dé€leni PAS na kategorie
dle funk¢nosti je sice kontroverzni, jelikoz neni uvedeno oficidlné¢ v zadném z klasifikacnich
manuall a neni standardizovano, avsak je velice ucelné. Tyto kategorie funk¢nosti jsou spise
hrub¢, nicméné urcuji pribliznou miru autonomie a potieby péce lidi s PAS (Opekarkova a
Sediva, cit. podle Novéakova, 2013). Thorova (2012) viak upozoriiuje na obezietnost pii
uréovani autonomie lidi s VFA/AS, ponévadz tito lidé maji kvalitativné nikoliv kvantitativné

odli$né problémy v kazdodennim zivoté.

1.2 Zakladni charakteristika Vysoce funk¢éniho autismu a Aspergerova

syndromu

Thorova (2012) popisuje VFA =z hlediska komunika¢nich schopnosti, které jsou mirné
narusené, ¢i dokonce normalni. Patrny je zejména pragmaticky deficit (Attwood, 2005).
Celkovy podil lidi s VFA mezi lidmi s PAS je 11 - 34%. Thorova (2012, s. 25) dale piSe:
»Socialni chovani je ¢asto hodnoceno jako vystfedni ¢i zvlastni, déti obtizné chapou socidlni
normy a pravidla, obvykle neprojevuji zajem o kolektivni hry a soutéze. Tyto déti jsou
schopny dobré integrace do spolecnosti.“ Takové vymezeni se shoduje s definici jinych
autoru, ktefi popisuji projevy a charakteristiku AS (srov. Attwood, 2005; Saulnier a Ventola,
2012; Sansosti a kol., c2010).

AS je charakterizovan jako pervazivni vyvojova porucha, coz znamena, Ze prostupuje celou
osobnosti ¢lovéka a je geneticky (€i jinymi predispozicemi) podminéna (Attwood, 2005).
Wingovd vymezila zdkladni znaky AS takto: ,,...nedostatek empatie; jednoduchd a
jednostrannd interakce; omezena (piip. neexistujici) schopnost navazovat a udrzet pratelstvi;
pedant

sky pfesnd, jednotvarna fec; nedostatecnd neverbalni komunikace; hluboky zajem o specificky
jev ¢i predméty; nemotornost, nepfirozené pozice,...“ (cit. podle Attwood, 2005). Gillberg
(cit. podle Coleman & Gillberg, c2012) wvytvotil klasifikacni diagnosticka Kkritéria

Aspergerova syndromu, ktera jsou nasledujici:

1) Nedostatky Vv socialni oblasti (extrémni egocentrismus): potize v interakci
s vrstevniky; nezdjem o kontakt s vrstevniky; potiZze s interpretaci spolecenskych
narazek; spolecensky a emocionalné€ nevhodné chovani.

2) Uzce vymezeny zajem: vyloudeni jinych aktivit; repetitivni Ipéni; dilleZitost rutiny
spiSe nez obsahu.
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3) Kompulzivni nutkani zavadét rutinu a zajmy do kazdodenniho Zivota, ¢i zapojit do
nich své okoli.

4) Retové a jazykové zvlastnosti: opozdény jazykovy vyvoj; povrchné dokonala
expresivita, nezvykla prozddie, zvlastni hlasové charakteristiky; nedostatky
V pochopeni vyznamu, v¢etn¢ dezinterpretace skrytych vyznamu.

5) Problémy v neverbalni komunikaci: omezena gestikulace; neobratna fec téla; omezené
¢i nevhodné uzivani riznych vyrazi tvafe; neobvykly, strnuly vyraz.

6) Motoricka neobratnost.

Sansosti a kol. (c2010) uvadi podobné vymezeni s nékterymi drobnymi odli§nostmi.
Rozdéluji omezeni do tii kategorii, které jsou velice podobné triadé deficitt u klasického
autismu. Hovofi o omezenych schopnostech v oblasti — socialni, behavioralni (jedna se o

rigiditu v chovani) a fecové/jazykové.

2 Triada deficitu

Tato kapitola pojedndva o tzv. triadé deficitd, které se projevuji u lidi s PAS. Cilem této
kapitoly je definovat tyto specifické symptomy autistické poruchy, protoze jsou piimo spjaty
se specifickymi potiebami lidi s PAS a s metodou préace a intervence u téchto lidi. V uvodu
budou kratce uvedeny jednotlivé kategorie, jez budou nasledné¢ podrobnéji vysvétleny.
V ptiloze k této praci pak uvadim ptidruZzené symptomy, které jsou pro tuto diagnozu typicke.
Tridda deficitd je u lidi s VFA/AS stejna jako u jinych poruch autistického spektra, avSak
konkrétni projevy jsou jiného kvalitativniho razu. Zaroven maji deficity u lidi s VFA/AS
mirnéj$i podobu, zasahuji mén¢ do kazdodenniho zivota a podobaji se vice stereotypnimu
chovani neurotypické populace, coZz souvisi s kognitivnim potencialem lidi s VFA/AS.
Prikladna je forma echolalie, kterd se vyskytuje u VFA/AS 1 jinych druhi PAS. AvSak
zatimco u lidi s PAS se jedna vétSinou o pouhou reprodukci stejného sledu slov, u lidi
s VFA/AS se jednd o sofistikovanou formu echoldlie, jenZ sice nemusi byt zjevna, ale
podmiiiuje nepochopeni komunikatu (Howlin, 2005).

Symptomy VFA/AS lze rozdélit do tfi kategorii neboli triady deficitd. Jsou jimi deficity
v oblastech socialni interakce, rigidniho chovani a komunikace a feci. Socialni interakce se

tykda omezené schopnosti navazovat a udrzet dlouhodoba pratelstvi a snizené schopnosti

chapat mysleni druhych lidi, coz souvisi steorii mysli (Baron-Cohen, 1997). Rigidni
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chovani se projevuje omezenym repertoarem zajmu, stereotypy a Spatnou adaptaci na zmény
v bézném rytmu dne. Deficity v oblasti komunikace a fec€i rovnéz souvisi s teorii mysli,
jelikoz 1idé s VFA/AS obtizné¢ vnimaji mysSlenky druhych lidi, tudiz na né nejsou schopni
adekvatn¢ reagovat, v disledku ¢ehoz maji tendenci dominovat rozhovoru, béhem néhoz
hovoii pfevazné o vlastnim tématu zajmu a nerespektuji pravidla dialogu. DalSimi projevy
omezenych schopnosti komunikovat jsou napt. echolalie, zpozdéni feci, a dalsi (Attwood,

2005).

2.1 Socialni interakce

V oblasti socialni se jedna o obtize pti interakci s druhymi, které se u lidi s VFA/AS objevuji
navzdory tomu, Ze tito projevuji prani mit pratele. Stejny aspekt uvadi také Attwood (2005),
jenz poukazuje na tento zakladni faktor jako na rozdil mezi VFA/AS a klasickym autismem.
Sansosti a kol. (c2010, s.14) déle predstavuji nasledujici problémy spojené se socidlnim
kontaktem: ,,...obtize pfi navazani a udrZeni jakéhokoliv socidlniho vztahu; potize pfi
dodrzovani spolecenskych norem a pravidel; zhorSena schopnost rozumét vyrazu tvare,
gestim nebo intonaci hlasu; omezena socidlni a emocionalni reciprocita; omezeny zajem a
zapojeni do spolecenskych aktivit; obtize pii chépani perspektivy druhych; v nékterych
situacich hovoii o nevhodnych tématech spoleCenské konverzace.“ K socialnimu kontaktu
patii rovnéZ emoce a empatie. Tyto aspekty ¢ini lidem s VFA/AS rovnéz problém. Jak tika
Attwood (2005), lidé stouto poruchou nepostradaji jakékoliv emoce, nybrz pocituji
vyznamny pokles empatie. Obtizné diferencuji a interpretuji vlastni emoce, zvlasté pokud se
jedné o komplexnéjsi emoce, jako je kuptikladu hrdost. Z toho je ziejmé, Ze jeste veétsi potize
maji s dekédovanim a porozuménim pocitd druhych lidi. Nejedna se z jejich strany o
nezajem, ale o snizenou schopnost vciténi se do pociti druhych. Stejné nesndze zazivaji
v situacich, kde ostatni projevuji velmi jemné nuance riznych druhti emoci — napft. lehky

usklebek ¢i zamraceni (Attwood, 2005).

2.2 Rigidita chovani

Druhou oblasti omezenych schopnosti je behaviordlni rigidita/omezeny okruh zdjmu. To se
tykd napf. rigidniho motorického manyrismu; Ipéni na ritudlech a rutinach; vétsi zajem o
jednotlivé ¢asti objektu nez o objekt samotny; encyklopedické znalosti o pomérné Uzkém
tématu zajmu; zaméfeni vétSiny socidlnich interakci na téma vlastniho izce vymezeného
z4jmu (Sansosti a kol., c2010). Autoii dale prezentuji dva druhy repetitivniho chovani, tzv.
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niz$i a vyssi elaborace. Niz$i typ se projevuje motorickymi pohyby rukou/toceni predméti a
vyssi typ repetitivniho chovani je demonstrovan skrze slozité ritudly (napt. skladani a uklizeni
hracek podle barev). Lidé s VFA/AS obvykle demonstruji oba druhy repetitivniho chovéani,
avSak vetsi Cetnost ma vyssi typ (Sansosti a kol., ¢2010). Attwood ptisuzuje vyskyt nizsiho
typu chovani pocitim radosti/izkosti/rozruSeni a nazyva je sebe-stimulujici (cit. podle
Sansosti a kol., c2010). Gillberg zase uvadi nefunk¢ni druhy repetitivniho chovani vyssiho
stupné, které se objevuje zejména v mladsim véku, kdy déti vyzaduji predvidatelnost ve svém
zivotnim prostiedi (cit. podle Sansosti a kol., ¢2010). Nedokazi vSak fungovat v chaosu a
nejistoté, a proto je dobré jim vytvofit strukturované a piedvidatelné prostiedi v jakémkoliv
véku (Sansosti a kol, c2010). To se tedy tykd mj. i pracovniho prostfedi. Vosmik a
Bélohlavkova (2010) poukazuji na vyhranény Uzky okruh zajmu, kterému dokézi lidé
S VFA/AS vénovat pievaznou c¢ast svého volného Casu. Tento zdjem miZe byt po Case
vystfidan jinym objektem zaujeti, jakmile ziskaji veSkeré dostupné informace o svém
predchozim tématu zajmu. Stfedem zdjmu mohou byt nékteré véci (zvl. technické), urcitd
témata (napft. védeckd), historické epochy, a dokonce i ne€které osoby, ¢i v podstaté cokoliv
jiného (film, hudebni Zanr, atd.). Spole¢né vSem osobam s VFA/AS je, ze se dokazi tomuto

tématu velice intenzivné a soustfedéné vénovat (Attwood, 2005).

2.3 Komunikace a re¢

Tteti oblast deficiti se tyka jazykové roviny komunikace a fe¢i. Neni dosud jednotné
pfijimany nazor ohledné vyvoje fe¢i u lidi s VFA/AS. Sansosti a kol. (c2010) tvrdi, Ze
neexistuje zadné zjevné zpozdeéni ve vyvoji jazyka, jini autofi (Vosmik a Bélohlavkova, 2010;
Attwood, 2005) uvadi, Ze téméf u poloviny lidi s AS je pfitomné zpoZdéni jazyka, pfiCemz
upozornuji zejména na odchylky v pragmatické, vyznamové a prozodické strance feci.
Novakova (2013) nazyva tento nedostatek jako sémanticko-pragmatickou poruchu, ktera se
projevuje v selhavani pfi kazdodenni praktické komunikaci. VétSina autorii se vSak shodne, Ze
fe¢ se vyvine do péti let véku témeét u celé populace déti s VFA/AS, prestoZze zminéné
odchylky pfetrvavaji po cely zivot (srov. Vosmik a Bé¢lohlavkova, 2010; Attwood, 2005).
Sansosti a kol. (c2010) ukazuji na jeden drobny rozdil mezi VFA a AS pfi vyvoji feci. Déti s
AS mohou doséhnout velice sofistikované Grovné fe¢i v nezvykle raném véku, zatimco déti
S VFA mohou mit zpocatku opozdény vyvoj fteci, ktery se postupem c¢asu srovna
S o¢ekavanou normou. Sansosti a kol. (c2010, s. 15) uvadi dale tyto specifika fe¢i u VFA/AS:

.»...0btize pii zapoceti €1 udrzeni konverzace; tendence dominovat rozhovoru, pfi¢emz hovoii
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nadmiru o tématu vlastniho zajmu; problémy se stiidanim piti dialogu; snizena schopnost
konzistentné reagovat na komentare ¢i otazky druhych; uzivani velice formalniho jazyka pfi
bézné konverzaci; zvlastni prozodie; doslovné chapani idiomu, sarkasmu, vtipi, atp.” Lidé
S VFA/AS maji vétSinou maly komunikacni zamér pii interakci s druhymi, dominuji
konverzaci a ¢asto ma jejich monolog danou a viceméné neménnou strukturu (srov. Attwood,
2005; Sansosti a kol. 2010). Ptfi konverzaci chybi socidlni reciprocita ve chvili, kdy lidé
s VFA/AS nereaguji nebo nedavaji prostor pro odpovédi a reakce svého komunika¢niho
partnera (Sansosti a kol., ¢2010). Pokud nastane situace, kdy jsou lidé s VFA/AS zmateni
Z odpovédi ¢i reakce konverzacniho partnera, neodpovi, mozné zcela zméni téma hovoru
(Attwood, 2005). Howlin (2005) poukazuje na rozvinutou formu echolalie a repetitivniho
uzivani jazyka. Ob¢ tyto formy jazyka se objevuji, je-li jedinec ve stresu a potiebuje-li se
yjistit a uklidnit. Pro jeho okoli mohou byt velice frustrujici a mimo jiné vytvaii dalsi
vzajemné nepochopeni. Ze vSech téchto prikladl je patrné, Ze 1lidé s VFA/AS zazivaji velké
potize v komunikaci, ackoliv formalni slozka fe¢i muze byt na normalni nebo dokonce na
velmi vysoké trovni. Howlin (2005) piSe o komplikaci pfi vyhodnocovani lingvistickych
dovednosti lidi s VFA/AS, coZ se projevuje jako nerovnomérné rozloZeni jednotlivych slozek
te¢i. Uroven jazyka mize byt zdanlivé velice dobra, aviak obtize nastivaji pfi analyze
slozit&jSich slovnich spojeni a komplexnich instrukci. Je ziejmé, ze tyto nedostatky se projevi
jednak v neformalnich vztazich, jednak v pracovnim a akademickém kontextu.

Ze vSech uvedenych projevi deficiti VFA/AS vyplyva, Ze 1idé trpici touto poruchou vyZaduji
odbornou pé¢i a pomoc. Pfestoze mnozi znich jsou schopni integrace do vétSinové
spoleCnosti, nelze bagatelizovat nesndze, které zazivaji v kontaktu s kazdodenni realitou
(srov. Attwood, 200; Howlin, 2005).

V této kapitole byly popsany specifické problémy, které zazivaji lidé s VFA/AS. Ty jsou
podminény predevsim triddou deficitil, do které spada oblast komunikace, socidlni interakce a
(rigidni) chovani. Tato zjiSténi budou duleZitd pfi stanovovani specifickych potieb lidi

s VFA/AS.
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3 Socialni prace a socialni sluzby pro osoby s vysoce-funkénim

autismem a Aspergerovym syndromem

V této kapitole se budu zabyvat podobou socialni prace a socialnich sluzeb urcenych lidem
s VFA/AS. Nejprve definuji obecnou podobu a cil socialni prace s lidmi s VFA a AS, pfitom
se se zam¢fim na ulohu socidlniho pracovnika pii praci s nimi. Déle se zaméfim jednak na
definici socidlnich sluzeb dle Zakona o socidlnich sluzbach, jednak popisi podminky ziskani
piispévku na péci, jenz se rovnéz tyka lidi s VFA/AS. Poté se zaméfim na jednotlivé typy
pobytovych sluzeb a jejich podobu v soucasnosti. Zptsob bydleni vyrazné ovliviiuje miru

samostatnosti, ktera bude dale v této praci podrobnéji popséana.

3.1 Socialni prace s lidmi s vysoce-funkénim autismem a Aspergerovym
syndromem

V této podkapitole definuji, jaka je role socialniho pracovnika a jaké jsou cile socialni prace
s lidmi s VFA/AS. Ackoliv metody prace jsou pro tuto cilovou skupinu specifické, cile
socialni prace lze pojmenovat dle obecnych principtl, které jsou nezavislé na cilové skuping.
Navratil piSe o konceptu socialniho fungovani, skrze néhoz vymezuje cil socialni prace jako:
,,podporu socialniho fungovani klienta v situaci, kde je takova potieba bud’ skupinové, nebo
individualné vnimana a vyjadiena,* (cit. podle Matousek, 2001, s. 184). Toto tvrzeni se
zaméruje na vyjadreni potreb primo ze strany klient(, coz je stézejni cil této prace.
Socialni fungovani pak vyjadruje Bartlettova jako socialni interakci mezi lidmi a jejich
prostredim, konkrétné jako: ,lidské Usili feSit situace, které mohou byt vnimany jako
socialni ukoly, Zivotni situace nebo problémy Zivota. Lidé prozivaji tyto tlaky ze svého
socialniho prostredi,” (cit. podle Matousek, 2001, s. 185). Narodni asociace socialnich
pracovnikd nahlizi na pojem socialniho fungovani z pohledu uspokojovani potreb,
aneb: ,Naplnéni roli clovéka ve spolecnosti, ve vztahu k lidem (...) i ve vztahu k sobé
samému. Toto fungovani zahrnuje uspokojovani potreb jak zakladnich, tak téch, na
kterych zavisi jeho uplatnéni ve spolecnosti,” (cit. podle Matousek, 2001, s.186).

Jak piSe Matousek (2001), ukolem socialniho pracovnika je pomahat klientovi pfi
naplnéni potreb socialniho fungovani, pricemz si musi byt védom jednak toho, jaké

faktory socialniho fungovani jsou podstatné, jednak jaké existuji situacni faktory
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(bariéry a predpoklady) v zivoté klienta. Souhrnné lze tedy fici, Ze pfi urcovani cild
socialni prace je nutné nahlizet na — vyjadreni potreb ze strany klientl; pozadavky, jez
na né klade spolecnost a naplhovani ocekavani jejich role ve spoleCnosti; bariéry a
predpoklady, které se vyskytuji v Zivoté klienta. Ukolem socialniho pracovnika je tedy
poznat vyse zminéné aspekty socialniho fungovani a pomoci klientovi je naplnit,

pricemz musi zohlednovat jeho bariéry a predpoklady.

3.2 Socialni sluzby wurcené lidem s vysoce-funkénim autismem a

Aspergerovym syndromem
Zjisténi soucasného stavu konkrétnich socialnich sluzeb a s nim souvisejici legislativy muize
pomoci pii ur¢ovani aktualnich moznosti pomoci lidem s VFA/AS.
Zakon o socialnich sluzbach (2006, s. 110) upravuje mj.: ,,...podminky poskytovani podpory
a pomoci fyzickym osobam (dale jen osobdm) v nepfiznivé socidlni situaci prostfednictvim
socialnich sluzeb a ptispévku na péci.
Je nutné definovat n¢které pojmy, pfi¢emz budu vychazet ze soucasné podoby znéni Zakona o
socialnich sluzbéach. Socidlni sluzbou se rozumi: ,,...Cinnost, nebo soubor cCinnosti (...)
zajiStujici pomoc a podporu osobam za Ucelem socidlniho zaclenéni, nebo prevence
socialniho vylouceni,” (Zdkon o socidlnich sluzbach, 2006, s. 110). Nepiizniva socialni
situace je oslabeni nebo ztrata schopnosti, kterd mize byt zplisobena vice ptfi¢inami. V tomto
ptipadé je klicovy zejména neptiznivy zdravotni stav, jelikoZ VFA 1 AS jsou mj. 1 lékatsky
diagnostikované poruchy. VFA 1 AS spadaji do samotné definice zdravotniho postizeni dle
Zakona o socialnich sluzbach (2016), jelikoZ se dle soucasné klasifikace jedna o duSevni
onemocnenti.
Dilezity je rovnéZ pojem socidlniho zaclenovani : ,,...ktery zajistuje, Ze osoby socialné
vylou€ené nebo socidlnim vyloucenim ohroZené dosdhnou pftilezitosti a moZnosti, které jim
napomahaji plné se zapojit do ekonomického, socialniho i kulturniho Zivota spole¢nosti a Zit
zpusobem, ktery je ve spole¢nosti povazovan za bézny,* (Zakon o socialnich sluzbdach, 2006,
s. 110). Socidlni vylouceni je chipano jako disledek neptiznivé socidlni situace, do které
spadaji 1 lidé s VFA/AS (viz. vySe). Je charakterizovano jako vyclenéni osoby mimo bézny
zivot spolec¢nosti a nemoznost se do néj zapojit.
Socialni sluzby dle Zakona o socidlnich sluzbach (2006) jsou trojiho druhu — socidlni
poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby socialni prevence. V této praci se zaméfim
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piedevs§im na sluzby socialni péce a socialniho poradenstvi. Sluzby socialni péce, na které
budu brat zvlastni zietel, jsou — osobni asistence, podpora samostatného bydleni a chranéné
bydleni. VSechny tii typy sluzeb se zaméfuji na podporu maximalni mozné miry autonomie
pii samostatném bydleni. Sluzba osobni asistence a podpory samostatného bydleni zahrnuji
mj. pomoc pii zajisténi chodu domacnosti. Dale obsahuji napt. aktivizacni, vzdélavaci a
vychovné cCinnosti a zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim. ,,Chranéné
bydleni je pobytova sluzba (...) ma formu skupinového, poptipad¢ individualniho bydleni,*
(Zakon o socialnich sluzbach, 2006, s.126).

Sluzba osobni asistence i podpora samostatného bydleni jsou terénnimi sluzbami, avsak
osobni asistence je poskytovana Vv pfirozeném prostfedi. VSechny tii typy sluzeb jsou urceny
lidem se sniZzenou sobéstacnosti mj. z divodu zdravotniho postizeni, vcetn¢ dusSevniho
onemocnéni. Chranéné bydleni na rozdil od druhych dvou typl sluzeb poskytuje rovnéz

stravu a ubytovani samo o sobé. To dalsi dva typy sluzeb neposkytuji.

3.4 Prispévek na péci

Prispévek na péci se dle zakona poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby.
Slouzi ke zvladani zakladnich zivotnich potieb. Piispévek se udéluje, pokud poskytuje pomoc
osoba blizka, asistent socialni péce, ¢i poskytovatel socialnich sluzeb, a dalsi. Poskytoval
socialnich sluzeb vSak musi byt zapsan v registru poskytovatell socidlnich sluzeb. Posuzuji se
4 stupné zavislosti od lehké zavislosti po Gplnou zavislost (Zakon o socialnich sluzbach,
2006). V této praci se budeme zabyvat predevsim lehkou zavislosti osob starSich 18 let veku,
jelikoz do této kategorie spada nase cilova skupina — mladi dospéli s VFA/AS. Clovék starsi
18 let, kterému byl uznan prvni stupen zavislosti (tzn. lehka zavislost), pobira pfispévek na
péci ve vysi 800 K¢ mésicne. Lehka zavislost znamena neschopnost zvladat 3 az 4 zakladni
zivotni potieby, které Zakon o socialnich sluzbach (2006, s.113) charakterizuje nasledovné:
(a) mobilita

(b) orientace

(c) komunikace

(d) stravovani

(e) oblékani a obouvani

(f) télesna hygiena

(g) vykon fyziologické potieby

(h) péce o zdravi
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(1) osobni aktivity

(j) péce o domécnost

Dle diagnostickych kritérii VFA/AS je mozné definovat rizikové body nasledovné —
komunikace, osobni aktivity, péfe o domacnost, ptip. péce o zdravi. Prestoze klasifikace
zakona tykajici se neschopnosti plnit samostatné zakladni zivotni potieby se do jisté miry
prekryva s potizemi, které zazivaji lidé s VFA/AS, je mozné vnimat dalsi kvalitativni rozdily
Z hlediska autonomie téchto osob. V klasifikaci neni zahrnut kuptikladu deficit v oblasti
socidlni interakce, ktery neni shodny ani s kritériem komunikace ani s kritériem osobni
aktivity. Takto nastavena kritéria jsou do urc¢ité miry vagni a mohou byt interpretovana rtizné.
Z hlediska komunikace by mnozi lidé s VFA/AS mohli pfiméfené splnit pozadavky na uznani
schopnosti komunikovat, avSak dle teorie je ziejmé, Ze se jednd o kvalitativni rozdily
v komunikaci, jez mohou mit hluboky dopad na kvalitu Zivota. Kritérium osobni aktivity
mize byt povazovano za problémové pro lidi s VFA/AS, jelikoz maji omezeny repertoar
zajmu, jejich ¢innosti jsou stereotypni a nepodporuji rozvoj mezilidskych vztaht a kontakta.
Potize v péci o domacnost a péci o zdravi zalezi na konkrétnich piipadech. I zde vsak lze

ptedpokladat deficity u nékterych lidi kviili snizené autonomii v praktickém Zzivoté.

3.5 Priklady existujicich pobytovych sluzeb

V soucasnosti je v Ceské republice ziizen pouze jeden druh pobytové sluzby pro lidi
S VFA/AS. Ztizovatelem je Narodni ustav pro autismus, z.0. (dfive Apla Praha). “Nautis:
Narodni ustav pro autismus, z.1.” (2011) popisuje sluzbu takto: ,, Poslanim sluzby je podpora
dospélych lidi s autismem v piipravé na samostatny zivot bez vEétsi pomoci blizkych osob a
osobniho asistenta.“ SluZzba je urCena lidem s VFA/AS starSim 18 let. Cilem sluzby je
osamostatnit klienta. To se d&je prostfednictvim omezené ndjemni smlouvy, ktera se uzavira
na 6 az 12 mésici. Tti mésice pfed vyprSenim smlouvy si klient hleda s pomoci koordinatora
nové nezavislé bydleni. Nésledna péce je zprosttedkovana skrze moznost vyuziti sluzeb
osobniho asistenta a poradenstvi. Do oblasti poradenstvi spadéd socialné¢ pravni poradenstvi,
které zajiStuje napt. platbu za ndjem bytu. Soucdsti sluzby chranéného bydleni je krome
¢innosti souvisejicich s pfipravou jidla a péce 0 vlastni osobu (tj. hygiena, kadetfnik, 1€kaft,
aj.), pomoc pii planovani volnocasovych aktivit, ddle pomoc pii zvladani bézného chodu
domacnosti, a hlavné také pomoc pii hledani zaméstnani ¢i napojeni na program

podporovaného zaméstnavani (“Nautis: Narodni ustav pro autismus, z.u.”, 2011). Z vyctu

19



¢innosti, s nimiz klientovi poméha asistent, je ziejmé, Ze mira pomoci je sice individualni, ale
zaroven je urcitd mira pomoci potiebnd vzdy. Také z popisu sluzby vyplyva, ze se lisi od
klasického pojeti chranéného bydleni na tizemi CR, jelikoZ vétsinou je tento typ sluzby uréen
lidem s mentalnim a kombinovanym postizenim, kde je mira i druh pomoci vyrazné odlisny.
Chranéné bydleni v pojeti Nautisu (2011) je piechodem k samostatnému Zzivotu lidi
s VFA/AS, kde se intenzita pomoci postupné snizuje. Kapacita této sluzby jsou 2 byty, kazdy
z nich pro 1 klienta (J. Slosarek, osobni komunikace 13. 2. 2017).

V nékterych cizich zemich je situace spojend s podporou samostatného bydleni VFA/AS
vyrazné lepsi nez v CR. Kupiikladu ve Velké Britanii, konkrétné v Londyné, existuji 4
organizace, které poskytujici sluzby podporovaného/sdileného/chranéného bydleni pro lidi
s VFA/AS. Kazda z téchto organizaci mé k dispozici nékolik byti. Ackoliv nejsou presné
udaje o poctu bytl vefejné dostupné, mizeme odhadnout, Ze se jedna v priméru o 20 — 30
mist pro kazdou organizaci (“Sheltered and supported housing”, 2017), tzn. zhruba 80 — 120
mist pro bydleni. Ze srovnani o po¢tu mist podporovaného bydleni pro lidi s VFA/AS v
Londyné a na celém tizemi CR (pocet obyvatel je piiblizné stejny) vyplyva markantni rozdil.
Dale naptiklad v Berling existuji 3 poskytovatelé¢ sluzby podporovaného ¢i chranéného
bydleni pro lidi s VFA/AS. Kazdy z nich ma opét zhruba 20 — 30 mist k dispozici pro klienty,
tzn. celkem 60 — 90 mist pro tzemi Berlina (“Elternzentrum Berlin e.V.: Autismus-
Spektrum”, 2017), coZ je ve srovnani s celou CR opét markantni rozdil. V CR sice existuje
vice mist v podporovanych bytech a v chranénych bydlenich, nejsou vSak uréené lidem
S VFA/AS, jelikoZ nespadaji do cilové skupiny, kterou jsou lidé s mentidlnim postizenim
(“Charita - Ceska republika”, 2017).

V této kapitole byl zjistén stav legislativy tykajici se socialnich sluzeb v soucasnosti. Dale
byla urcena konkrétni podoba pobytovych sluzeb dle Zakona o socidlnich sluzbach i dle

ptikladu jiz existujici sluzby tohoto typu na tizemi CR i na nékterych mistech v zahraniéi.
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4 Potieby lidi s vysoce-funkénim autismem a Aspergerovym

syndromem

4.1 Vynorujici se dospélost

V této kapitole definuji, jaké jsou potieby lidi s VFA/AS z hlediska tzv. emerging adulthood.
Tento koncept jsem zvolila, jelikoz dobie vystihuje situaci, ve které se nachazi mnoho lidi
s VFA/AS. Na jednu stranu touzi po nezavislosti a samostatnosti, ale na druhou stranu je pro
n¢ tézké zvladat vSechny aspekty samostatného dospélého zivota bez odborné pomoci.

V mnohém se tedy jejich zivotni situace podoba situaci mladych osob, kterou popiSeme dale.

Lidé s VFA/AS nemusi spadat do kategorie mladych dospélych dle véku. | kdyz tato
kategorie neni striktné vékové ohranicena, vétsinou se jedna o lidi ve véku 18-25 (30)
let (Arnett, 2015). Presto vsak mnozi lidé s VFA/AS zazivaji podobné Zivotni situace
jako lidé v obdobi vynorujici se dospélosti bez této poruchy. Na konci této kapitoly
uvedu hlavni charakteristiku dospélého autonomniho zivota, ktery je dobrym zdrojem

pochopeni specifickych potreb lidi s VFA/AS.

4.1.1 Charakteristika vynorujici se dospélosti

Koncept vynotujici se dospélosti (,,emerging adulthood®) vznikl v neddvné dobé a jeho
autorem je Jeff Arnett. Diive neZ koncept vysvétlim, je dllezité uvést, Ze se o jeho
vyuzitelnosti vedou spory. Autor této teorie se ji snazi prosadit jako oficialni vyvojové
obdobi, coZ ovSem neni z hlediska psychologie korektni postup, jelikoZ teorie nelze uplatnit
vSeobecné ve vSech ndrodnich, kulturnich a historickych kontextech, dokonce ani napftic
spole¢enskymi vrstvami stejné kultury (Coté, 2014). Nicméné pro ucel této prace slouzi
koncept vynotujici se dospélosti dobie z hlediska definice specifickych potteb, jak dale
popisi.

Vynotujici se dospélost je definovana jako piechod od adolescence k dospélosti. Za prvé je
charakterizovana osamostatnénim se od nukledrni rodiny/pec€ujicich osob, aniz by bylo
osamostatnéni uplné a definitivni. Existuje totiz moznost, Ze se mladi dosp€li vlivem
nepredvidatelnych situaci vrati do své pivodni rodiny, coz je i jednim z hlavnich znak tohoto
obdobi — nestabilita. Ta se pohybuje ve dvou polech. Na jednom konci stoji Siroké moznosti a

experimentovani, na druhé strané je izkost z nejisté budoucnosti. Nestabilita se projevuje
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mj. také v Cetnosti zmény bydlisté. Vyssi frekvence stéhovani mize byt zpUsobena
rozchodem s partnerem, dokoncenim vysokoskolského studia, aj. S nestabilitou Uzce
souvisi explorace vlastni identity. Jednak maji mladi dospéli moznost vétsi svobody,
jelikoz jiz neziji s rodici, jednak neziskali jesté veskeré zavazky spojené s dospélosti —
trvalé zaméstnani, rodiCovstvi, snatek. Stejné jako nestabilita hledani vlastni identity,
tzn. explorace, se tykd predevSim zaméstnani, partnera, popf. studijnich cild.
Predpokladem obdobi vynorujici se dospélosti také je, Ze je oddalena doba

manzelstvi (Arnett, 2015).

4.1.2 Samostatné bydleni

Z pohledu VFA/AS je mozné nalézt nékteré spolecné znaky s vynorujici se dospélosti.
Z hlediska samostatného bydleni se nejedna o Uplné osamostatnéni, stejné jako je
tomu u mladych dospélych, jelikoz vétsina lidi potrebuje zpocatku pomoc odbornika
pfi osamostatnéni. Rovnéz zde existuje riziko, Ze lidé s VFA/AS se mohou opét vratit
ke svym rodicdm, pokud nebudou pfipraveni na samostatné bydleni (Preissman,
2010). Stejné tak vétsi cast lidi s VFA/AS nikdy nezalozi rodinu (srov. Preissman, 2010;
Howlin, 2005; Attwood, 2005), coz odpovida jedné z charakteristik vynorujici se
dospélosti — oddaleni zavazku manzelstvi a rodi¢ovstvi. Experimentovani a hledani
vlastni identity mdze téz byt soucasti procesu osamostatnovani ¢lovéka s VFA/AS. Jak
popisuje Lawson (2008), ona sama jako clovék s AS citila, Zze je vyvojové pozadu
oproti svym vrstevnikiim, co se tyCe emoci a socialniho chapani. Takové tvrzeni a
prozitky jsou v souladu s teorii o AS (srov. Sansosti a kol., 2010; Howlin, 2005; Simone,
2010). MUze se tedy stat, ze lidé s VFA/AS jsou na jiné emocionalni Urovni nez jejich
vrstevnici, a tudiz zazivaji nékteré obtize spojené s hledanim identity a

experimentovanim i v pozdejsim véku nez ve vynorujici se dospélosti.

4.1.3 Self-focus
Dalsi charakteristikou vynorujici se dospélosti dle Arnetta (2015) je self-focus.
Interpretuje ho jako obdobi zaméreni se na sebe sama, poté co odezni zavazky vici
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rodiclim a dfive, nez vzniknou zavazky a pravidla v prokreacni rodiné. Zaméreni na
sebe sama a své vlastni myslenky, aniz by clovék s autismem jevil sdileny zajem o
urcity objekt s jinou osobou, je hlavnim bodem teorie mysli Baron-Cohena (1997).
V pripadé lidi s VFA/AS neni schopnost interpretovat myslenky druhych tak vyrazné
ovlivnéna jako u tézsich forem autismu. Navic lidé s VFA/AS projevuji touhu po
socialni interakci, prestoze zazivaji potiZze v rozpoznavani emoci a chovani druhych.
Zaujeti vlastnimi myslenkami je vSak jednim ze znakd VFA/AS (srov. Preissman, 2010;

Sansosti a kol., 2010).

4.1.4 Pocit ,,mezi*

Poslednim prdvodnim znakem, ktery uvedu z konceptu emerging adulthood je ,,pocit
mezi” (,Feeling In-Between”). O pocitu rozdéleni mezi dvé skupiny u lidi s VFA/AS
jsem jiz hovorila v prvni kapitole teoretické casti, kde jsem definovala VFA/AS jako
nezaraditelnou kategorii. Nelze ji zaradit ani do poruch autistického spektra, ani mezi
béZznou populaci. Arnett (2015) se vSak pocitem mezi zabyva z pohledu uplné
autonomie. Pocit mezi je skutecné zalozen na self-reportu mladych dospélych, kteri
sami svoji zivotni situaci takto nazyvaji. Obecné je totiz dospélost vnimana skrze 3
kritéria: ,, 1. Prijeti odpovédnosti za sebe sama; 2. Nezavislé rozhodovani; 3. Financni
nezavislost,” (Arnett, 2015, s. 15). Tranzit od adolescence k dospélosti je podle Arnetta
(2015) postupny, coz se projevuje pravé postupnym nabyvanim zminénych tri kritérii
dospélosti. Z pohledu osamostatiovani lidi s VFA/AS se jedna o stejné tfi kroky, které
musi splnit, aby byli autonomni. Tranzitni obdobi maze byt takové obdobi, kdy skrze
socialni sluzbu samostatného/podporovaného bydleni dojdou postupné k Uplnému
osamostatnéni skrze samostatné rozhodovani, financni nezavislost a pfijeti

odpovédnosti za sebe sama.

4.1.5 Definice autonomniho dospélého Zivota
Zteorie o konceptu vynotujici se dospélosti lze vyvodit, ze klicovou charakteristikou

autonomie mladych dospé€lych je samostatné bydleni. I kdyz samostatné bydleni nepodminuje
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dalsi znaky dospélého zivota, jako je napft. pfijeti zdvazku manzelstvi a rodi¢ovstvi, znamena
dostateCnou miru autonomie, aby byl Cloveék schopen sam sob¢ zajistit zdkladni Zivotni
potieby. Samostatné bydleni je mozné definovat jednak jako kohabitace s partnerem, jednak
jako kohabitace s dalSimi spolubydlicimi, ale také jako zcela samostatné bydleni. Hlavnim
znakem je nezavislost na pecujicich osobach, jimiz jsou vétSinou rodice ¢i rodinni prislusnici.
Se schopnosti samostatného bydleni je tedy spjata financni a emociondlni nezavislost na
pecujicich osobach, dale schopnost zvladat péci o vlastni osobu a také péci o chod
domacnosti.

Je nutné uvést, ze nekteti lidé nespadaji do popsaného zpiisobu samostatného bydleni, a piesto
zbylé charakteristiky jejich zivota mohou byt povazovany za autonomni dospély Zzivot.
Nicméné pro ucel této prace je koncept vynoiujici se dospélosti a takto definovaného zptisobu
samostatného bydleni adekvétni, jelikoz 1ze najit podobnosti mezi obdobim mladé dospélosti,
jak ji definuje Arnett, a specifickymi potfebami lidi s VFA/AS, jak je definuji odbornici, coz
bude obsahem nasledujici kapitoly. Pfesto koncept vynotujici se dospélosti povazuji spise za

doplnujici k teoretickému zakladu, ktery bude v nasledujici kapitole popsan.

4.2 Definice poti'eb z pohledu diagnostikovanych autori
K pochopeni potreb lidi s VFA/AS je ndpomocna definice problémovych Zzivotnich

oblasti dle autor(, ktefi jsou sami diagnostikovani jednim ze dvou syndromd.

Dle nich existuje n€kolik problémovych oblasti béZného Zivota odpovidajiciho spoleCenskym
normam, kde lidé s VFA/AS potiebuji odbornou intervenci a pomoc. Jedna se tyto oblasti —
socializace a vztahy (romantické i pratelské), péce o zdravi, zaméstndni a kariéra, siatek a
kohabitace. Pfidruzenym jevem syndromu jsou depresivni stavy a zmény nalad, které

ovlivituji kazdodenni zivot (srov. Willey, 2012; Simone, 2010). Pohled autort, ktefi maji

sami VFA ¢i AS, pomUze lépe pochopit, jak lidé s VFA/AS sami percipuji své potreby.

4.2.1 Socializace a vztahy

Navazovat a udrzet pratelstvi je pro lidi s VFA/AS slozité (Simone, 2010). Pesto citi touhu
po pratelskych vztazich, které jsou pro né smysluplné a napliujici (Willey, 2012). Mnohdy
zazivaji frustraci z nenaplnéni ocekavani o druhych lidech a jejich vzajemné interakci. Jak

pise Willey (2012), jejim zajmem je lidi poznat do hloubky na zaklad¢ pragmatického usudku,

vvvvvv
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postojich, apod. Vice ji vyhovuje, kdyZ muze nékoho poznat ,,do hloubky* a proto se radéji
schazi pouze s jednim ¢lovékem najednou. Také je pro ni jednodussi, budovat jeden pratelsky
vztah v jednom case. Tvrdi Ze v pratelstvi by se Clovék mél citit: ,,...8tastn¢, bezpetné a
docenéné, (Willey, 2012, s.27). A dale ze ptatelské vztahy by mély byt: ,,...upfimné, laskavé
a podporujici,” (Willey, s.28). Simone (2010) zase upozoriiuje na nerovnost v mentalnim a
emocionalnim véku, ktera se projevuje vybérem mladsich ¢i starSich pratel. Jsou zvykli své
pratele a lidi okolo sebe kategorizovat, tzn. jaky typ Cinnosti a vlastnosti odpovida urcitym
lidem. Nékdy muze byt disledkem nenaplnénych pratelskych vztahii osaméni (Simone,
2010). Celkové bychom tedy mohli potiebu lidi s VFA/AS spojenou s napliiovanim
pratelskych vztahti shrnout do nékolika bodu. Lidé s VFA/AS hledaji pratelstvi, kterd jsou
smysluplnd, tzn. napliuji jejich potfebu pochopeni a pocit souznéni, zaroven vsak potiebuji
od druhych lidi vysokou miru upfimnosti, aby mohli pfedejit zklamanim a nerealistickym
ocekavanim, v neposledni fad¢€ jsou pro n¢ dulezité sdilené zjmy a moznost odpocinku a casu
straven¢ho o samoté. Nevyhledavaji velké skupiny lidi, ale spiSe maly okruh velice blizkych
ptratel, aby mohli svou pozornost lépe soustfedit na konkrétni lidi. Potfebuji vzajemnou
divéru ve vztahu (srov. Simone, 2010; Willey, 2012). Romantické vztahy mohou mit pro lidi
s VFA/AS mnoho pozitivnich i negativnich konotaci (Simone, 2010). Mezi pozitivni aspekty
patii fakt, Ze mohou byt lidé se syndromem vii€i svym partnerim otevieni a pfirozeni, na
rozdil od vystupovani na vefejnosti. Dal§im aspektem je naivita, kterd zplsobuje spiSe
zklaméni, idealizaci vztahu, ¢i dokonce zneuzivani (fyzické 1 psychické) partnerem.
Otevienost v partnerském vztahu je dulezita, protoze lidé s VFA/AS nejsou schopni

dlouhodobé ovladat své zvlastnosti, specifické zajmy, zmény ndlad a tzv. zhrouceni. Ve
vztazich jednaji logicky a nechapou skryté vyznamy. Mcllwee Myers (2006) zase citi velky
tlak ze strany spolecnosti na dllezitost mit partnera, respektive byt v dlouhodobém
monogamnim partnerském vztahu, ktery vede ke snatku. Nejspise dochazi k rozporu
u lidi sVFA/AS mezi touhou/potiebou snékym byt a obtizemi spojenymi
s kompromisy, které partnerstvi ¢i manzelstvi prinasi (srov. Simone, 2010; Mcllwee
Myers, 2006). Mcllwee Myers (2006) upozoriuje na nékteré spolecenské myty, které
panuji, pricemz se jedna o nerealistické a nesplnitelné predstavy. Jestlize se jedna o
Clovéka s VFA/AS je tézsi tyto myty vyvratit, pokud jsou jiz soucasti jeho postoju a
nazor( na romantické vztahy. Proto Mcllwee Myers (2006) klade dliraz na otevrenou a

srozumitelnou komunikaci tykajici se vztahu a souziti. Je podle ni dilezité, aby okoli
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mladého clovéka s VFA/AS mluvilo o vztazich realisticky, aby rodice hovofili s détmi o
moznych problémech a komplikacich vztahu a nesnazili se zjednodusSovat partnersky
vztah ve zkratkach (Mcllwee Myers, 2006). KdyZz bude mit mlady clovék s VFA/AS
moznost komunikovat se svym okolim na téma partnerskych vztaht, bude nasledné
|épe schopen stanovit si vlastni priority a realistické predstavy o vztahu a typu
partnera, ktery hleda. Pro nékteré lidi s VFA/AS neni podstatné, aby si nasli zivotniho
partnera, pokud chtéji prozit plnohodnotny a generativni zivot (srov. Simone, 2010;
Mcllwee Myers, 2006). Stejné jako v pratelskych vztazich je u partnerskych vztah pro
lidi s VFA/AS dulezita oteviena a upfimna komunikace, poznani partnera do hloubky

a vzajemna akceptace a divéra.

4.2.2 Péce o zdravi

Osobni hygiena a péce o zdravi mize byt problematickda pro lidi s VFA/AS kvili
nedostatkim v exekutivnich funkcich a také kvali smyslovému pretizeni, jenz zazivaji
ve spojeni s péci o vlastni télo (Willey, 2012). Samotna autorka ma vysoké naroky na
osobni hygienu, protoze nesnese jakékoliv vzhledové nepresnosti i neprijemny pocit
spojeny se Spatnou hygienou. Jedna se tedy o smyslové pretizeni, které musi péci o
osobni hygienu potlacovat. V celkovém kontextu vSak péci o vlastni vzhled a osobni
hygienu vnima jako nezabavnou a nezajimavou cinnost, a proto ji povazuje pouze za
nutnost (Willey, 2012). V péci o osobni hygienu tedy mizeme pozorovat individualni
rozdily. Néktefi jedinci velice Spatné snasi prfimy kontakt s vodou, jini jsou presyceni
pfi jakémkoliv vykyvu télesnych exkretl (zejm. pot). V obou pfipadech se vsak jedna o
smyslové pretizeni, které je pro lidi s VFA/AS obtizné snesitelné. U jinych lidi s VFA/AS
se naopak muUze projevit nezajem ci zakladni neznalost v péci o osobni hygienu.
Spolu se snizenymi schopnosti exekutivnich funkci se mize projevit nedostatecna
péce o osobni hygienu a péci o zdravi (Willey, 2012). U nékterych lidi s VFA/AS se

oblast podpory bude tykat tedy i péce o osobni hygienu a zdravi.
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4.2.3 Zaméstnani a kariéra

Oblast zaméstnani a kariéry se mlze pohybovat pro lidi s VFA/AS zpravidla ve dvou
polech. Jestlize se clovéku s VFA/AS podafi najit zaméstnani, které je zaroven jeho
zajmem, je schopen nadprimeérné se na praci soustredit a podavat skvélé vykony
(srov. Simone, 2010; Preissman, 2010). Preissman (2010) vsak uvadi, Ze je nutné zvazit
i alternativni povolani, protoze neni vzdy realistické, aby clovék s VFA/AS mohl
pracovat s oblasti svého zajmu, zvlasté pokud se jedna o Uzce vyhranénou, exotickou
oblast. Pokud clovék s VFA/AS vykonava nékterou podradnou praci (ve smyslu
neadekvatnosti vici jeho intelektualnim schopnostem ¢i kvalifikaci), nebude se na
obsah své prace soustredit, a tudiz ji bude vykonavat Spatné. Kdyz se bude citit
nenaplnén, mohou se objevit i znaky deprese (Simone, 2010). Na mnoha pracovnich
pozicich vyzaduji zaméstnavatelé dobré socialni dovednosti (soft skills). To se tyka
predevsim pracovnich pozic, které nevyzaduji zadnou ¢i minimalni kvalifikaci. Proto je
pro lidi s VFA/AS vhodné, aby méli moznost ziskat vysokoskolsky titul, nebo
osvédceni z vyssi odborné Skoly. Budou tak vice schopni vyuzit sv{j potencial, prace
je bude vice naplhovat, diky ¢emuz se nebudou citit frustrovani ¢i deprimovani
(Simone, 2010). Nekvalifikované prace, stejné jako casté stfidani pracovnich mist,
muze vést k financnim potizim. Ty jsou zvlasté znatelné, pokud se clovék s VFA/AS
rozhodne zit sam, ¢i je svobodny nedobrovolné, coz je castym jevem. Tim se rovnéz
potvrzuji znacné vyhody ziskani odborné kvalifikace (Simone, 2010). Pri volbé
povolani je nutné zvazit nejen zatiZzeni ve smyslu mezilidského kontaktu, ale i
smyslového pretizeni, jenz se mulze na pracovisti vyskytovat kvali mnozstvi
rznorodych podnétd (Preissman, 2010). Je nutné predem vyjasnit presné pozadavky
na pracovni pozici, obsah a postupy prace, aby nedoslo k reciprocnim
nedorozuménim. Ve vétsiné pripadd jsou optimalni takové druhy zaméstnani, kde je
nizka pravdépodobnost castych a nahlych zmén (Preissman, 2010). Je zadouci, aby
clovék sVFA/AS predem frekl svému zaméstnavateli o svych pozadavcich a

omezenich, tak aby mu zaméstnavatel mohl vyjit vstric. Neni pfitom nutné, aby clovek
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s VFA/AS mluvil konkrétné o svém syndromu. Oboustranné pozadavky je vSak nutné

si predem jasné vymezit (Preissman, 2010).

4.2.4 Snatek a kohabitace

Snatek a souziti je dalsi oblasti, kde lidé s VFA/AS mohou zazivat potize. V dusledku
zpozdéni v emocialni a socialni sféfe byva nékdy uzavieni snatku predCasné, a navic
s naivistickym pohledem na négj. Obtizna muze byt rovnéz kohabitace, jelikoz je pro ¢loveka
s VFA/AS naro¢né ustupovat ke kompromistim pii souZiti a upozadit vlastni ritualy a potieby.
Z téchto diavodu je podstatnd oboustranna tolerance a znalost sebe sama, stejné jako svého
partnera. Jedna se o podobny pfistup jako v partnerstvi — dllezita je otevienost a upfimnost.
V oblasti souziti ji vS§ak Simone (2010) konkretizuje na pojem self-awarness, coz je znalost
vlastnich potieb, zvykil a pozadavki. Diky uvédomeéni si vlastnich potfeb mohou byt lidé
S VFA/AS vice diskriminaéni pfi vybéru Zivotniho partnera/ky. Pozitivni stranka souZziti
s partnerem pro Clovéka s VFA/AS je, Ze se mize zdokonalovat v socidlnich dovednostech,

rist v emociondlnim i socidlnim véku a nepropadnout osamoceni (Simone, 2010).

4.2.5 Samostatné bydleni

Samostatné bydleni bylo z¢asti popsano v piedchozi podkapitole, presto existuji jiné druhy
bydleni nezavislého na pecujicich osobach, které zaroven neni podminéno siatkem.

Preissman (2010) upozoriiuje na nerovnovahu, ktera existuje mezi potfebami lidi s VFA/AS
na samostatné bydleni a nabidkou socidlnich sluzeb zabyvajicich se touto problematikou. Lidé
s VFA/AS maji potfebu samostatného bydleni. Zaroven vSak diky vysoké mife samostatnosti
a vysoké pottebe soukromi pro né neni vhodné umistnéni v domovech se stalou péci. Idealni
je tedy podporované samostatné bydleni. Pfitom je nutné brat zfetel na ne¢které problémové
oblasti, do nichz mliZze spadat — finan¢ni samostatnost, volnocasové aktivity, celkovy piehled
dennich/tydennich aktivit vCetné¢ péfe o chod domacnosti, pée o svou osobu (zdravi a
hygienu), pravidelné dochazeni do zaméstnani (Preissman, 2010). Dalsi rizikovou oblasti
mize byt vybér a souziti se spolubydlicimi. Optimalni je, aby tyto osoby byly tolerantni,
predvidatelné a spolehlivé. Stejn€ jako v ostatnich vztazich bude nezbytna pfiméfend mira

otevienosti, co se tyce vzajemnych pozadavki a potieb spolubydlicich (Preissman, 2010).
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4.2.6 Rodicovstvi

Howlin (2005) upozornuje, ze dulezitym aspektem rodiCovstvi v zivoté ¢lovéka s VFA/AS
muize byt genetickd podminénost autistické poruchy. Existuje jisté riziko, ze dité ¢loveka
s PAS bude také touto poruchou diagnostikovano, coz neni zanedbatelny fakt. Na druhou
stranu Lawson (2008), Ktera je sama diagnostikovana AS a jeji syn vykazuje stejné znaky,
mluvi velice oteviené¢ a pozitivn¢ o svych zkuSenostech s rodicovstvim. Stejné jako u
neurotypické populace je nutné uvazovat o osobnich ptéanich, dispozicich a praktickych
moznostech vychovy déti. Prestoze 1lidé s VFA/AS mohou mit dobré rodi¢ovské kvality, musi
zvazit, do jaké miry jsou schopni nést odpovédnost za vychovu svych déti a jestli maji
predpoklady pro uspé$né zvladnuti vSech pragmatickych aspektd spojenych s vychovou
ditéte. Znamena to krom¢ smyslové zatéze, také vyssi ocekavani okoli ohledné ucasti na
spolecenském Zzivoté (Simone, 2010). Obé& autorky vSak uvadi, ze diky svym ptedpokladiim —
zejména diskrepanci mezi emociondlni a kognitivni strankou osobnosti — byli schopné dobie

Si rozumét se svymi détmi a intenzivné si s nimi hrat (srov. Lawson, 2008; Simone, 2010).

Zavérem lze tedy fici, Ze rodi¢ovstvi neni pro lidi s VFA/AS tabu, ale jsou zde aspekty, které
musi tito 1idé dikladné zvazit, diive nez se rozhodnout mit dité. Tyka se to celkového dopadu

na jejich kazdodenni zivot a s nim spojenymi zménami.

V této kapitole jsem definovala potieby lidi s VFA/AS z hlediska konceptu vynofujici se
dospélosti, pficemZ jsem srovnavala jednotlivé aspekty tohoto obdobi s aspekty osamostatnéni
0sob s VFA/AS. Dale jsem urcila problémové oblasti béZzného zivota podle autort, ktefi jsou
sami diagnostikovani VFA/AS. Diky tomu jsem zjistila, jaké budou pravdépodobné oblasti
podpory pro lidi s VFA/AS a jak oni sami definuji své specifické potieby nejen v oblasti

bydleni, ale celkové z pohledu autonomniho dospé€lého Zivota.
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B) METODOLOGICKA CAST

V metodologické ¢asti této prace popiSi pouzitou vyzkumnou strategii, hlavni vyzkumnou
otazku a z ni vyplyvajici dil¢i vyzkumné otdzky. Nasledné predstavim metodu sbéru dat,
jednotku zkoumani a jednotku zjiSt'ovani, postup a realizace sbéru dat, stejné tak i zpracovani

dat. V zavéru této Casti se budu vénovat etickym aspektim vyzkumu.

5 Vyzkumna strategie

Mezi hlavni typy vyzkumnych strategii v socialnich oborech patii kvantitativni a kvalitativni
(ptip. smiSeny) vyzkum (Hendl, 2005). Cilem kvantitativniho vyzkumu je pomoci analyzy
statistickych dat ovéfovat pravdivost hypotéz a vztahu mezi sledovanymi proménnymi,
zatimco cilem kvalitativniho vyzkumu je ziskat hloubkovy popis uréitého fenoménu a
hypotézy a generovat teorie (Hendl, 2005).

Kvantitativni vyzkum pouzivd deduktivni metodu, coz znamend, Ze na zékladé teorie
stanovuje hypotézy, které jsou dale testovany a v zavéru piijaty nebo odmitnuty. Z tohoto
divodu, je skrze kvantitativni vyzkum mozné zkoumat jen takové problémy, které lIze popsat
ve vztahu mezi pozorovatelnymi proménnymi (Disman, 2005).

Svaii¢ek a Sedova (2014) uvadi jako jeden mozny aspekt nahlizeni na rozdilnost mezi
kvantitativnim a kvalitativnim vyzkumem zplsob sbéru dat. Kvalitativni vyzkum muze
provadét naptiklad hloubkovy a polostrukturovany rozhovor, jehoZ cilem je ziskat komplexni
pohled na jev, zatimco vramci kvantitativniho vyzkumu je pouzit spiSe rozhovor
standardizovany a strukturovany. Rozdil tedy nemusi byt nutné¢ v pouzité metodé, ale ve
zpiisobu pouziti dané metody.

Jelikoz se v této praci nepokouSim zkoumat vztah mezi pozorovatelnymi proménnymi ani
netestuji hypotézy ztoho diivodu, Ze neni mozné je pfedem urcit, zvolila jsem strategii
kvalitativniho vyzkumu. Zaroven je cilem mé prace ziskat komplexni pohled na dosud ne
zcela prozkoumanou oblast, v niz nelze pouzit standardizovana data. K zjisténi potieb lidi
S VFA/AS je vhodné pouzit spiSe mén¢ standardizované metody, jelikoz se jedna o

subjektivni fenomény. Takové metody spadaji do kvalitativni vyzkumné strategie.
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6 Operacionalizace vyzkumnych otazek

V této praci chci prostfednictvim teoretického podkladu zjistit, jaké jsou specifické potieby a
oblasti podpory lidi s VFA/AS. Ptitom je stézejni, jak oni sami své potieby definuji. Budu se
zamétovat na specifické potieby, které jsou spojené s aspektem autonomniho Zivota. Proto
bude vzorek vyzkumu ¢itat nékolik jedinci z celé populace lidi s VFA/AS v dospélém veéku,
diky nimz chci zjistit konkrétni podobu specifickych potfeb. Toto zjisténi nasledné muze
pomoci poskytovatelim socidlnich sluzeb 1épe zaméfit své sluzby, avSak to jiz neni
pfedmétem ani cilem této prace.

Hlavni vyzkumnou otazkou tedy je:
HVO: Jak definuji lidé s VFA/AS své potieby spojené s autonomnim Zivotem?

Abych mohla zjistit odpovéd’ na HVO, musim nejprve formulovat a odpovédét na nasledujici

dil¢i otazku:
DVO1.: Jak definuji lidé s VFA/AS autonomni zZivot?

Diky teoretickému podkladu jsem zjistila, Ze jednim ze stéZejnich aspektd autonomniho

zivota je samostatné bydleni, proto formuluji nésledujici dil¢i vyzkumnou otazku:

DVO?2: Jak definuji dospéli lidé s VFA/AS své specifické potieby spojené s bydlenim?
Dalsi dil¢i otazka se zaméfuje na potiebu ¢asu straveného o samoté, aneb terminu self-focus,
jak je definovéan z pohledu vynotujici se dospélosti, S ohledem na specifické potieby cilové
skupiny tohoto vyzkumu:

DVO3: Jaké jsou potieby lidi s VFA/AS spojené s konceptem "self-focus"?

Dalsi dil¢i otazky jsou spojené s jednotlivymi oblastmi autonomniho Zivota dle autorti, kteti

jsou sami diagnostikovani VFA ¢i AS. Zné&ji nasledovné:

DVO4: Jaké jsou potteby lidi s VFA/AS spojené se socializaci a vztahy?
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DVOS: Jaké jsou potieby lidi s VFA/AS spojené s péci o zdravi?
DVOG6: Jaké jsou potieby lidi s VFA/AS spojené se zaméstnanim a kariérou?

DVQOT7: Jaké jsou potieby lidi s VFA/AS spojené s manzelstvim a rodicovstvim?

7 Metoda sbéru dat

Jako metodu sbéru dat jsem zvolila hloubkovy rozhovor, dle definice Svatitka a Sed'ové
(2007, s.159) jako: ,,...nestandardizované dotazovani jednoho tcastnika jednim badatelem
pomoci n¢kolika otevienych otazek.*“ Zvolila jsem typ polostrukturovaného rozhovoru, ktery
ma predem uréeny seznam témat a otdzek, avSak je mozné v prib&hu rozhovoru pokladat
dopliujici otazky, nebo klast otdzky v jiném potadi. Hloubkovy rozhovor je vhodny pro
zkouméni mj. ¢lenll urcité specifické socialni skupiny, pro lepsi pochopeni jejich jednani
(Svaii¢ek Sed’ova, 2007). Polostrukturovany hloubkovy rozhovor byl tedy vhodnou metodou

sbéru dat pro tento vyzkum. Scénaf rozhovoru je vlozen do piiloh této prace.

8 Jednotka zkoumani a jednotka zjiStovani

Dle znéni hlavni vyzkumné otazky lze odvodit, Ze jednotkou zkoumani jsou potieby lidi
s VFA a AS spojené s autonomnim Zivotem. Jednotkou zji§t'ovani jsou samotni lidé s VFA ¢i
AS. Respondenti, tedy lidé s VFA/AS, byli do mého vyzkumu zatazeni na zakladé zdmerného
vybéru. V kvalitativnim vyzkumu totiz vybér vzorku odpovidd zkoumanému tématu. To
znamena, Ze vybé&r respondentl je odvozen od vyzkumného problému a vyzkumnych otazek.
(Svatitek a Sed'ova, 2014). Respondenti byli vybrani dle nasledujicich kritérii: vék a
povoléani. Kategorie vék byla omezena na produktivni vék, pficemz spodni vékova hranice
byla 18 let a vrchni 67 let. Kategorie povolani znamend, Ze respondenti jsou pracujici (na
jakykoliv typ tivazku) nebo studujici. Ob¢ kategorie byly vybrany v souvislosti s HVO, ktera
zkoumd potieby spojené s autonomnim zivotem. Produktivni vék, stejné jako zaméstnani
nebo studium piedpokladd, ze respondenti jsou schopni rtizné miry autonomie, kterou uplatni
ve svém dospélém zivoté. Vyzkumny soubor tvoii 5 respondentil, z ¢ehoz jsou 4 muzi a 1

zena. Charakteristika vzorku je zafazena do pfiloh.
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9 Postup a realizace sbéru dat

Osoby s VFA/AS jsem se rozhodla oslovit skrze dvé organizace pracujici s lidmi s PAS ve
dvou krajskych meéstech. V ¢ervnu 2017 jsem kontaktovala prostfednictvim elektronické
posty vedouci sluzeb socidlni rehabilitace, kteti mi zprostfedkovali kontakty na klienty, jez
splnovali vybrana kritéria. Nasledn¢ jsem kontaktovala 5 klienti rovné€z prostfednictvim
elektronické posty a poté jsme se domluvili na terminech pro uskute¢néni rozhovort, které
probihaly v druhé poloviné ¢ervna 2017. Rozhovory se konaly v prostorech univerzitnich
knihoven, kde byly zvlasté pro tento ucel rezervovany studijni mistnosti. Rozhovory trvaly

V délce 24 minut az 45 minut.

10 Postup a realizace zpracovani dat

Zprvu jsem provedla transkripci nahravek rozhovort, coz znamena pievedeni mluveného
projevu do psaného textu (Hendl, 2005). Zaroven byly pii piepisy vSech rozhovori
anonymizovany, aby nemohlo dojit k identifikaci respondentii. Nasledné jsem pracovala
pomoci otevieného koédovani, kdy jsou ztextu vynaty indikatory, které jsou nasledné
piitazeny k jednotlivym konceptim (Svaticek a Sed’ové, 2014). Pro tuto metodu zpracovani

dat jsem zvolila program Atlas.ti.
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11 Etické aspekty vyzkumu

Jak uvadi Hendl (2005), pro zajisténi etickych aspekti vyzkumu, je tfeba respondentim
predlozit informovany souhlas a obeznamit je s veskerymi nalezitostmi tykajici se vyzkumu,
jako je téma a cil rozhovoru, dale zachovani anonymity, zplisob zpracovani dat a také
nahravani rozhovort na diktafon.

Respondentim jsem pied zacatkem rozhovoru sdélila, ze jejich ucast je zcela dobrovolna a
rovnéz v pribéhu rozhovoru se mohou rozhodnout na nékteré otazky neodpovidat, aniz by
museli udavat divod. Také se v pribéhu rozhovoru mohli rozhodnout rozhovor ukoncit bez
udani priciny. Respondenti byli obeznameni s pfepisem rozhovord, ktery nebude soucasti
bakalatské prace, nybrz poslouzi pouze pro zpracovani dat. Respondenty jsem ujistila o

smazani zvukového zaznamu, jakmile jej nebudu potiebovat pro ucely bakalarské prace.

34



C) INTERPRETACNI CAST

V tieti, interpretacni, Casti této prace budu interpretovat data ziskana z rozhovora s lidmi
S VFA/AS. Nejprve na zaklad¢ zpracovani dat zodpovim na dil¢i vyzkumné otadzky. Diky
takto ziskanym dil¢im zavérim budu moci zodpovédét na hlavni vyzkumnou otazku.
V neposledni fad¢ se budu

vénovat limitdm vyzkumu a doporucenim pro budouci praxi.

12 Definice autonomniho Zivota z pohledu lidi s Aspergerovym

syndromem a vysoce-funk¢énim autismem

12.1 Definice samostatného Zivota z hlediska podminek bydleni

Z hlediska potieb spojenych s podminkami bydleni respondenti uvadi zejména potiebu
bydleni nezavislého na pecujicich osobach. Tato potieba existuje v kontextu autonomniho
Zivota ve spojeni s finan¢ni a emocionalni nezévislosti, dale pak se schopnosti samostatného
zajisténi zékladnich Zivotnich potieb, péce o chod o domdacnosti a péce o své zdravi. Bydleni
musi byt pfiméfené jejich pozadavkim, které vétSinou odpovidaji vSeobecnému standardu
nebo zakladnim potiebdm. RovnéZ vnimaji potfebu si toto bydleni zajistit v optimalnim
piipadé nezavisle na pe€ujicich osobach.

Obecné definuji respondenti podminky bydleni spiSe skromné. Nemaji tedy nerealné
piedstavy ohledné bydleni. R1. ,,...podminky vhodné vzhledem k jeho stari, vzdélani, prijmiim
(...) odpovidaji urovni vseobecnyho standardu...

Z hlediska financi vnimaji jako b&zné, Ze si lidé na vlastni bydleni vyd¢laji praci. Ani v tomto
piipadé tedy neocekavaji, ze pomoc v bydleni ptichazi od n€koho jin¢ho jako mlize byt napf.
stat, neziskové organizace, rodina. Jak definuje R1: ,,Mél by si na to bydleni idedlné vydéldavat
at uz plnym nebo castecnym uvazkem.

Vétsina respondentd uvedla jako béznou situaci, ze clovék bydli sam, s partnerem, zviifetem
nebo s prokreacni rodinou. Neuvedli tedy jako béZnou situaci nékterou z forem spolubydleni
ani skrze nestatni neziskové organizace. Respondenti v tomto ohledu vypovidali takto, R2:
,,Dospély clovek Zije s pritelkyni, uplné nejlépe s pritelkyni (...) S tim bydlenim — s pritelkyni,

¢

nebo sam (...) No...chtél bych si to zazit tohle, jako sam v byté nebo v bardku.*
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Vypovédi respondentd se do uréité miry prekryvaji s teorii o jejich potiebach dle Preissman
(2010). Lidé s VFA/AS mluvili o ptedstavé bydleni autonomniho ¢lovéka, ktera je zcela
nezédvisld na pecujicich osobach. Pfitom vSak pouze dva respondenti z péti jiz nebydli
S peCujicimi osobami. Jejich pifedstava o autonomii se tedy tykd spiSe budoucnosti a
optimalniho stavu, ktery neodpovida jejich stavajici situaci. Casteénou shodu s teorii miizeme
nalézt pfi predstavé o souziti. Respondenti uvadéli, ze predstava o autonomnim bydleni
zahrnuje partnera ¢i prokreacni rodinu, popiipadé zcela samostatné bydleni. Nikdo neuvedl
jiny druh spolubydleni jako pifedstavu o autonomnim zivoté. Teorie oproti tomu mluvi o
potiebé vysoké miry samostatnosti a soukromi, zvazuje vSak také jiné druhy souziti, které
zahrnuji dalsi klienty s podobnou diagnézou skrze nékterou socialni sluzbu (Preissman,
2010). Pfesto zadny z respondentti takovou pfedstavu o autonomnim Zzivoté nezminil. Na
druhou stranu dle teorie se lidé s VFA/AS citi nejlépe v kruhu svych blizkych, coz naopak
vylucuje zasahovani jinych subjektil, jakym je kuptikladu néktery druh socidlni sluzby
(Willey, 2012). V tomto ohledu se teorie shoduje s vypovéd’mi respondentu, tedy Ze idealni je

spolubydleni s prokreacni rodinou ¢i partnerem.

12.2 Definice autonomniho Zivota z hlediska samostatného zajiSténi

zakladnich Zivotnich potreb

Samostatné zajiSténi zékladnich Zivotnich potieb znamend schopnost zajistit si tyto potfeby
skrze socialni a praktické dovednosti a Zivotni zkuSenosti. MlZe to znamenat schopnost jit
nakoupit, ale také védét kdy a kam navstivit samostatné 1ékate, apod. Tato potieba souvisi
zejména s nezavislosti na peCujicich osobach v péci o vlastni zdravi, S nezavislym bydlenim a
také s emocionalni nezéavislosti. Ve tfech ptipadech respondenti uvadéli, ze by dospély clovek
mél byt schopny zajistit si vétsi ¢ast zakladnich Zivotnich potieb sam, avsak dva z nich navic
uvedli, ze zaroven miZze pozadat o pomoc, kdyZ sdm nevi, jak situaci nejlépe vyfesit. Dalsi
dva respondenti uvedli, ze dosp€ly cloveék by mél bézné zaddat o pomoc svoje nejblizsi okoli a
rodinu. Dokonce takovou pomoc od blizkych povazuji za optimalni.

Tti respondenti uvedli, Ze dospé€ly ¢lovek by mél byt co nejvice autonomni v ptipadé zajisténi
vlastnich zékladnich Zivotnich potteb. RS: ,,Tak vSeobecné, asi se vsim zasadnim by si mél
doveést poradit sam, pripadné nékoho pozZadat o néjakou pomoc s nécim, ale jinak vlastné
vzdycky zjistit, jak to jde resit.

Dalsi dva respondenti fekli, Ze Zddana a normalni je pomoc od rodiny a blizkych lidi. Takova

pomoc podle nich podporuje integraci ¢loveka do spolecnosti ,,tak nejlepsi je integrace toho
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cloveka mezi svoje nejblizsi okoli, nejlip je mit svoji rodinu, nékolik pratel, praci. Prosté
integrovat se mezi spolecnost,” (R1), aneb eliminuje riziko izolace, a také podporuje ¢loveka
po jeho psychické strance, takze prispiva K jeho vSeobecnému well-beingu ,,Od partnera,
rodice, takovou tu partnerskou pomoc typu péce o déeti a o domacnost a psychickou podporu a
tak, “ (R4).

V tomto indikatoru se opét objevuje dilezitost pritomnosti a spoluprace s blizkymi lidmi ve
vlastnim zivoté, jak bylo zjisténo u predchoziho indikatoru ve shod¢ s teorii (srov. Willey,
2012;, Attwood, 2005). Predstava o vysoké mife autonomie opét predéi predstavy o
autonomii, jak o nich hovofi teorie, kde autofi zminuji niz§i miru exekutivnich funkci oproti
neurotypické populaci (Willey, 2012). Prestoze respondenti spojuji pfedstavu o autonomnim
zivoté se samostatnym zajisténim zakladnich zivotnich potteb, pfipousti moznost zazadat o
pomoc, coz muzeme také vnimat jako védomi o snizené mife exekutivnich funkei. Nicméné

na ni nechtéji brat ohled az do kritické chvile.

12.3 Definice autonomniho Zivota z hlediska finan¢ni nezavislosti

Tento indikator se oproti pfedchozimu indikatoru (samostatné zajiSténi potieb) lisi tim
zpusobem, ze financni nezavislost je chépana jako schopnost obstarat si takové mnozstvi
penéz, které odpovida vlastnim potfebdm. Oproti tomu samostatné zajiSténi zadkladnich
zivotnich potieb je spiSe dovednost socidlni a prakticka, kterd umoziuje ziskat tyto potieby
pro vlastni osobu, a to diky znalosti vlastnich potfeb a také diky znalosti, kde a jak tyto
potieby ziskat. Jedna se o ptrevod financ¢nich prosttedkii do podoby konkrétnich potieb i
ziskani téch potreb, které financni prostfedky nevyzaduyji.

VétSina respondentll uvadi jako b&zné, Ze je dospély Clovék zcela finanéné sobéstacny,
pficemz tf1 z nich reflektuji takovou miru finanéni nezavislosti, kterd umozni dospélému
¢loveku pokryti nakladd na vlastni osobu, zatimco jedna osoba uvedla spolupodileni se na
vydajich s partnerem. Jeden clovék rovnéz uvaZoval nad handicapem, ktery dospélému
¢loveéku znemozni finan¢ni nezéavislost, coz v takovém piipadé znamena opravnénou financni
podporu pecujicich osob.

Tii respondenti uvazovali nad finanéni nezavislosti dospélého cloveéka ve smyslu
samostatného finan¢niho zajisténi vlastnich potieb. R4, , Financné sobéstacny by mél byt

‘

dost, aby uzivil sam sebe. "
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Jedna respondentka vypovidala o spolupodileni se na spole¢nych nakladech, pficemz financni
nezavislost dospélého cClovéka nemd byt zdvisld na pecujicich osobach, ale spiSe na
partnerovi, ,,No, tak Zijeme s pritelem. Vydelavame oba, tak oba se podilime na vsem, “ (R3).
Jeden respondent reflektoval limity spojené s postizenim, které ospravedliuji financni
podporu rodi¢t. Avsak v jinych ptipadech by mél byt dospély Clovék financné nezavisly na
pecujicich osobach, ,,Mél by si idedlne vydelavat sam at uz plnym nebo castecnym uvazkem
(...) Mohou se spolupodilet i rodice dejme tomu, kdyby clovek jo nemél to stesti, Ze by nebyl
uplné zdravotné v poradku, ““ (R1).

Také v tomto ptipad¢ respondenti hovoiili o vysoké mife autonomie, a¢koliv pouze dva z nich
skute¢n¢ financné nezavisli na pecujicich osobach. Ostatni respondenti vnimaji svoje

vypovédi jako optimalni stav, kterého by chtéli v idealnim pfipadé dosahnout v budoucnu.
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12.4 Definice emocionalni nezavislosti dospélého clovéka na pecujicich
osobach

Indikator emocionalni nezavislosti souvisi vyznamné s konceptem autonomniho Zzivota,
jelikoz se jedna o jeden z predpokladii autonomniho Zivota ve vSech jeho aspektech, nejvice
pak v aspektech samostatného bydleni a zajisténi zakladnich Zivotnich potfeb. Respondenti
vypovidali rizn€ na otdzky tohoto konceptu. Jeden respondent hovotil o takové zavislosti,
kterd je pro Clovéka piinosnd a podporuje ho v jeho kazdodennim zivoté, pokud se jednéd o
zéavislost na lidech patficich do rodiny. Rodinu v tomto ptipad¢ Ize chéapat jednak jako rodinu
orientatni a jednak jako rodinu prokreacni z pohledu dospélého Clovéka. Tato odpoveéd
zaroven vylucuje emociondlni zavislost na lidech, jako jsou napi. pecovatel, asistent nebo
pracovnici nékteré socialni sluzby, pokud by dospély ¢loveék tyto sluzby vyuzival, ,,Nema bejt
emocidlné zavislej na cizich lidech, to znamena na lidech, kteri nepatri do jeho rodiny, ale
Vv blizsim okruhu, jako pravé rodina, tak na téch by urcité do néjaké miry mel bejt zavislej,
(R1).

Stouto odpovédi také souvisi odpoveéd dalSiho respondenta, ktery pravé uvazuje nad
moznosti, ze dospély clovék miize pocitovat v nékteré oblasti svého Zivota deprivaci (napf.
Vv oblasti psychické nebo ekonomické). OvSem i v takovém piipad€é je vhodné, aby byl
dospély €lovek do jisté miry zavisly na €lenech své rodiny, a ne na zaméstnancich nckteré
sluzby, jak vyplyvé z odpovédi respondenta, ,,Clovek, ktery je nezavisly na rodicich ... pokud
je Vdobré financni, socialni a psychické situaci, tak je asi spokojeny vétsinu casu, klidny.
Ovsem pokud ma néjaké financni ¢i psychické problémy, tak to je jiné, “ (R4).

Dalsi respondent premyslel o emocionalni nezavislosti dospélého ¢lovéka v tom smyslu, Ze
musi byt samostatny a nepocitovat zadnou miru diskomfortu, pokud pecujici osoby nejsou na
blizku, nebo mu nepomadhaji pfimo v oblastech kaZdodenniho zivota. Takovd mira
emocionalni nezavislosti pfitom nepfedpokladd absenci emoci vici peCujicim osobam, ale
pouze schopnost citit se psychicky a emocionaln¢ dobie, pokud nejsou pecujici osoby
V bezprostfednim neustalém kontaktu s dospélou osobou, ,,Nemusi az tak byt emotivni. Ale ja
Jjako clovek bych se dokadzal zabavit jako (...) Must si néjak poradit, kdyz uz je sam no (...) On
se ma proste zabavit sam. Jako néjak, néjak ma zit. Ma zkusit hledat. Ma zkusit vsechno. Ma
zit sviyj zivot, “* (R2).

V tomto indikatoru se znovu potvrdila Zddand mira kooperace a blizkosti s dlleZitymi lidmi
ve vlastnim Zivoté, jakou bylo mozné sledovat u predstavé o autonomnim bydleni a zajiSténi

zakladnich Zivotnich potieb. Tato kooperace a blizkost je zadana z pohledu wellbeingu osob
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s VFA/AS, neznamena vSak zavislost ve smyslu nizké miry autonomie. Z hlediska teorie zde
neni mozné najit pfimou souvislost s konceptem vynofujici se dospélosti, avsak autofi, ktefi
maji stejnou diagnoézu jako respondenti, o takové mife emocionalni zavislosti hovoii a
povazuji ji za pfinosnou pro svlj zivot stejné, jako tomu je u respondentti tohoto vyzkumu

(Simone, 2010).

12.5 Dil¢i zavér k DVOL1
Ve shrnuti tedy lze fici, ze lidé s VFA/AS definuji dospély Zivot z aspektu bydleni jako

schopnost zajistit si vlastnimi financnimi prostfedky adekvatni bydleni, pfi¢emz nesdili
domacnost s pecujicimi osobami. Z hlediska samostatného zajiSténi zakladnich Zivotnich
potfeb ma dle respondent byt autonomni ¢lovék schopen zcela samostatné zajistit si tyto
potfeby bez pomoci blizkych i jinych osob, pfestoze v kritickém piipadé pfipousti moznost
zazéadat o pomoc lidi blizké. Aspekt financni nezavislosti zahrnoval rovnéz uplnou nezavislost
na pecujicich osobach, s moznosti spolupodilet se na spole¢nych vydajich s partnerem, ¢i
vyuzit podpory pecujicich osob pouze v ptipade, ze dospély ¢lovek nachdzi v nepiiznivé
zivotni situaci. Emocionalni nezévislost respondenti definovali jako nezéavislost Gplnou, nebo
také jako zavislost pouze na osobach blizkych. Z tohoto shrnuti vyplyva, Ze respondenti
vnimaji dospélého clovéka do velké miry jako zcela samostatného, nebo samostatného
V kontextu podpory blizkych lidi (zejména partnera/partnerky), coz zahrnuje také hypotézu o
nepiiznivych zivotnich podminkach, jeZ zplsobuji zvySenou miru zavislosti na pecujicich
osobach. Definice autonomniho Zivota z pohledu lidi s VFA/AS ndm pomuze 1épe pochopit,

jak vnimaji své specifické potieby spojené s autonomnim Zivotem.

13 Potieby lidi s Aspergerovym syndromem a Vvysoce-funk¢énim

@ &

autismem spojené s péc€i o své zdravi

13.1 Potiebna mira pomoci pri péci o své zdravi

Autonomie pii péci o své zdravi je dilezitou soucdsti autonomniho zivota. Tento indikator
piimo souvisi se schopnosti samostatného zajisténi zékladnich zivotnich potieb, mezi néz
patii také zdravi.

VSsichni respondenti uvedli, Ze potiebuji pfiméfenou miru pomoci odbornikil pti pé¢i o své

zdravi. Zadny z nich neuvedl, Ze by vyzadoval pomoc od svych blizkych nebo jinych lidi pii
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péci o své zdravi. Dle vypovéedi si sami pravidelné hlidaji sviij zdravotni stav a nékteti uvedli,
ze se snazi predejit komplikacim preventivné diky spravné zivotospraveé. RI: ,,Chodim na
preventivni prohlidky, protoze prevence je prosteé nejlevnéjsi, pak uzivam léky, kdyz je potieba
a samozrejmé je diilezita nejaka Zivotosprava jako sport.*

Déle néktefi z nich uvedli, Ze svlij zdravotni stav feSi pfedevsim, kdyz maji zdravotni
komplikace. R3: ,,Hm, no, tak ja nevim, kdyz mi néco je, tak jdu k doktorovi, ale jinac...
Jeden respondent vnima zdravotni stav v §ir§im kontextu, tedy well-being, tzn. zahrnuje sem i
oblast socialni a spiritudlni, ,,zy socidlni kontakty aspon v normadlni mire, vyzZiva, moznd i
néjaky treba spiritudlni jako vyziti, hledani... “ (R1).

V tomto indikdtoru se vypovédi respondentti rozchazi, jelikoz néktefi z nich maji velice
zodpovédné povédomi o nutnost péce o vlastni zdravi a vnimaji zdravi také skrze prevenci,
jini naopak vnimaji pééi o zdravi jako nasledné 1é¢eni, pokud se objevi potize. Dle vypovedi
respondentll vSak nejsou nepiijemné pocit spojené s péci o zdravi a snizeni exekutivnich
funkci takové, aby bylo nutné zapojovat do péce o jejich zdravi dalsi osoby, jak by bylo
mozné odvodit zteorie (srov. Preissman, 2010, Willey, 2012). To se vsak tyka spiSe
vaznégj$ich problémi, naopak co se tyce prevence a zdravého Zivotniho stylu, by nékteti lidé
S VFA/AS mohli vyuZit pomoci jiné osoby, kterd by pomohla systematicky urcit, jak zlepSit
jejich zivotospravu. Jejich potieby spojené se zdravim mizeme souhrnné oznacdit jako potiebu
udrzet si dobry zdravotni stav, pfestoze to mize stat néjaké usili. Nékteti respondenti ptipojuji

k této potiebé také potiebu vénovat se svému zdravi ve formé prevence.

13.2 Emoce spojené s péci o své zdravi

Emoce spojené s péci o zdravi nevyhnutelné souvisi s potfebnou mirou pomoci pii péci o
zdravi, ponévadz negativni emoce budou podminovat spiSe vyssi potfebu pomoci a naopak.
Odpovédi respondentli se zde znaéné 1iSi. Dva respondenti se stavi k pé€i o své zdravi
pomérné pozitivné. Jednak vnimaji dileZitost péce o své zdravi a jednak pro n€ neni zvlast
obtizné nebo nepfijemné se o své zdravi starat (R1, R4).

Dalsi respondent povazuje péci o své zdravi jako projev zodpovédnosti, mj. 1 vii€i svému
okoli (v kontextu prace a manzelstvi). R1: ,,Pro mé je to vyraz zodpovédnosti a takovyho
néjakyho dospélyho postoje, protoze proste pokad neni zdravi, tak neni nic. A tak by se clovek
o sebe mél starat podle me, kazdej ¢lovek by mél pro své zdravi delat maximum.

Jiny respondent se zabyva pro néj dilezitymi oblastmi zivota, jez povazuje za obtizné

slucitelné. Prvni oblast je sport a druha je romanticky vztah. Toto dilema ho trapi a premysli,
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jak jej co nejlépe vyftesit. Pfitom obé oblasti vnima jako soucast svého well-beingu. Ze
zdravotniho hlediska ho péce o vlastni fyzicky stav bavi a jedna se pro néj 0 dileZitou oblast,
protoze se zdravé stravuje a také sportuje, ¢imz se snazi predchdzet zdravotnim problémiim.
Z tyzického hlediska je pro n¢j péce o zdravi tedy spojena s pozitivnimu emocemi. Co se tyce
psychické pohody a socidlnich kontakti vnima pravé romanticky vztah jako komplikovany,
kvili ¢emuz pocituje urcitou miru diskomfortu, psychické nepohody a socialni vylou¢enost.
R2: . Jako o své zdravi — Zit zdrave, sportovat, mit kamarddy, mit tu pritelkyni. To je dobry.
Ale ¢lovek zase nemiize mit vSechno. To nejde. Ale je sport a je pritelkyné. A clovek kdyz chce
sportovat, tak jako c¢eho se ma vzdat — SPortu nebo pritelkyne? Jako vsechno nejde stihat jako.
A sportovat s pritelkyni se nedd. Clovék ma sportovat sam.

Dalsi respondentka vnima péc¢i o své zdravi sice jako povinnost autonomniho ¢lovéka, ale
nepiinasi ji zddny pozitek po psychické strance na rozdil od ptedchoziho respondenta. Emoce
spojené s péci o své zdravi je mozné tedy charakterizovat jako neutrdlni az negativni. R3:
., Kdyz mam néjaky problém, tak se ho snazim vyresit. Za zabavu to nepovazuju. “

Posledni respondent hovoii o tom, ze je pro ngj obtizné sdilet s dalsim clovékem svoje
zdravotni problémy, nejspis z toho diivodu, Ze se jedna o velice osobni informace. V praktické
roviné je tedy pro néj péce o své zdravi spojend s negativnimi emocemi, pokud je nutné
konzultovat se s Iékafem. R5: ,, Tak asi trochu ztizeny tim, zZe je prosté tezky pro mé nékam
zajit, kdyz citim, Ze mi néco je a mluvit o tom s nékym a tak. “

Z konfrontace odpoveédi respondentli a teorie vyplyva, Ze ncktefi respondenti potiebuji
podporu pii péci o své zdravi ve spojeni s emocemi (Willey, 2012). Pro nékteré je dilezité
umét si stanovit priority a dle toho ptizpusobit Casovy plan aktivit tak, aby byli schopni vSem
aspektim svého zdravi vénovat potfebnou miru casu. U jinych bude vhodné nacvicovat
socidlni situace spojené s navstévou lékatre. Pro jiné bude dobré podpofit pozitivni vztah
k péci o své zdravi. Z hlediska emoci spojenych S péci o své zdravi mohou lidé s VFA/AS

poZadovat urcitou miru pomoci. PfestoZe nikdo znich potiebu takové pomoci nezminil,

vyplyva z jejich postojti.
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13.3 Diléi zavér k DVVO2

V odpovédich k indikatoru péce 0 vlastni zdravi se vSichni respondenti shodli, Ze nevyzaduji
pomoc od svych blizkych nebo pecujicich osob. Nékteti z nich dokonce uvedli, ze se zajimaji
o prevenci a zdravi Zivotni styl, jini naopak fes$i svij zdravotni stav spiSe jako néapravu
problému. Jeden respondent vnimé svoje zdravi nejen jako komponentu fyzickou, ale také
spiritualni a socialni. Lze odvodit, Ze mira autonomie je pii péci o vlastni zdravi dle vypoveédi
respondentl vysoka. Potfeba pomoci od jinych lidi je tudiz nizka.

Emoce spojené s péci o zdravi mezi respondenty osciluji od pozitivniho k negativnimu polu.
Skupina respondentt, jejichZ emoce jsou ve spojeni s péCi o zdravi spiSe pozitivni, spojuje
péci o zdravi s vyrazem zodpovédnosti dospélého Cloveka. Pro nékteré je sice péce o zdravi
spojena s pozitivnimi emocemi, jelikoz vnimaji jako dilezitou kvalitni Zivotospravu, ptesto je
pro né& obtizné sloucit ¢as vénovany péci o zdravi a Cas vénovany jinym dilezitym oblastem
zivota, jako je kuptikladu romanticky vztah. Proto je jejich postoj dudlni, pozitivni i negativni,
jelikoz fyzickd komponenta zdravi je naplnéna, ale psychicka a socidlni komponenta je
deprivovana. Pro jiné je péCe o zdravi sice soucasti autonomniho zivota a vyrazem
zodpovédnosti, avSak nepfinasi zadné pozitivni emoce. Jedna se tedy o neutralni postoj k péci
o své zdravi. Pro dal$iho respondenta je péce o své zdravi spojend s negativnimi emocemi
Z toho duvodu, ze kvili ni musi sdilet osobni informace s cizimi lidmi.

Odpovédi vsech respondentli maji jeden sty¢ny bod, kterym je zodpovédnost za vlastni
zdravi, jez ptipisuji pouze sami sob&. Pro nékteré je tato zodpovédnost spojena s pozitivnimi
emocemi a pro jiné s negativnimi podle toho, s jakymi dal$imi oblastmi jejich Zivota souvisi.
Pozitivni emoce jsou spojené se zdravym Zivotnim stylem a prevenci problémi. Negativni
emoce se odviji od pfilisné ¢asové narocnosti spravné zivotospravy, nebo od péfe o zdravi
jako napravu problému, nebo od nutnosti sdilet osobni informace s dalsimi lidmi. V téchto
negativnich ohledech se potifeba respondentli odviji od pomoci druhych lidi pfi posileni
pozitivniho vztahu k péci o své zdravi, dale pfi nacviku socialnich situaci v souvislosti s péci
o zdravi, ¢i pomoc pfi organizaci Casu aktivit spravné zivotospravy.

Schopnost pecovat samostatné o své zdravi a mit k nému pozitivni pfistup je jednim z faktort

autonomniho zivota, jelikoz ovlivituje miru samostatnosti lidi s VFA/AS.
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14 Potireby lidi s Aspergerovym syndromem a vysoce-funkénim

autismem spojené s bydlenim

14.1 Autonomie v péci o chod domacnosti

Indikator autonomie v péci o chod domécnosti souvisi s definici autonomniho zivota
Z hlediska podminek bydleni, finan¢ni a emociondlni nezavislosti a také s autonomii pfi
zajisténi zakladnich zivotnich potieb. V nékterych bodech se mize také prolinat s piedstavou
ideélniho souziti.

V péci o chod domacnosti se vSichni respondenti shoduji, ze je optimalni maximalni mozna
mira autonomie. Dva lidé uvedli, Zze na péci o chod domacnosti by se mél podilet partner.
R4:, Pokud zije s néjakym partnerem, tak by mél pomdhat.” Jeden z nich spolu s dal§im
respondentem piipousti moznost placeného uklidu jako sluzby, ktera je vSak ospravedlnitelna
pouze V piipade, ze je ¢lovek Casoveé velice vytizen. R4: |, No, pokud ma malou domacnost,
myslim, zZe o ni zvlada pecovat viceméné sam. Pokud ma néjaky veétsi diim, tak nekteri lidé si
plati uklizecky. Ale myslim, ze kazdy by mél zvladat uklid o svou domdcnost sam. “

Jedna respondentka naopak nepiipousti moznost placeného tklidu, nebo jakékoliv cizi osoby,
kterd by ji pomdhala s tklidem a chodem doméacnosti. Cizi osobou je moZzné chapat také
napiiklad asistenta. R3: ,, Tak ja treba bych nechtéla, aby mi cizi clovek lezl do domu. To by
mi vadilo.“ Z jeji odpovédi je ale také mozné odvodit, ze predpoklada spolupraci lidi Zijicich
ve stejné domdacnosti, v jejim piipadé partnera.

Dalsi respondent hovofil o schopnosti zafidit opravu v domacnosti prostfednictvim
femeslnika, zajistit si pojiSténi a celkov€ o schopnosti platit za nijem a jiné sluzby, kromé
schopnosti se pravideln¢ starat o domdacnost. R1: ,, Tak podle mé by se mél dospélej clovek
umeét postarat o uklid, o mensi drobny domaci opravy, ne treba néjaky odborny (...) mé jesté
napada treba, kdyz se poroucha wc, tak treba zavolat proste, umét si najit kontakt a
vykomunikovat s tim rFemesinikem opravu (...) platit pravidelné platby za ndjem, za sluzby.
Jiny respondent nepfemyslel, jakou miru pomoci by vyzadoval pii péci o chod domacnost a
nejspis se s takovou situaci zatim nesetkal. Jak vyplyva z jeho odpovédi, ptredpoklada nejspis,
ze zakladni véci si bude schopen zafidit sam a ty ostatni zafidi skrze nékoho jiného. Z jeho
odpovédi neni vSak zfejmé, kdo bude tento prostfednik a co povazuje respondent za zakladni
véci ,, To nevim. U téhle véci je to jedno. To se clovek jako rozhodne. Bud’ to udeéla sam, anebo

poprosi o pomoc, Ze to neumi, ze to nevi, ze se zeptd, “ (R2).
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Pomoc Vv péci o chod domdacnosti neni v teorii piesné definovana. Je vSak mozné opét vzit
v uvahu niz§i miru exekutivnich funkci, ktera je charakteristicka pro lidi s VFA/AS (Willey,
2012). Ta by implikovala, Ze 1lidé s VFA/AS budou potiebovat jistou miru pomoci pii péci o
chod domaécnosti. Oproti této implikaci vSak respondenti mluvili znovu o vysoké mife
autonomie a také se odkazovali na socidlni dovednosti, jakymi jsou tfeba schopnost zaridit
opravu skrze odbornika pfi technickych potizich v domécnosti. Neni ovSem zcela ziejmé,
nakolik respondenti odpovidali na to, jaky je dle nich idealni stav, a nakolik sami spliuji
kritéria svych vypovédi. Pouze dva z respondentti mluvili o vysoké mife autonomie, tedy Ze
sami zvladaji péci o domécnost a socialni dovednosti s ni spojené, a zaroven jiz Ziji nezavisle
na svych pecujicich osobach. U ostatnich se jednd pouze o idealni vizi do budoucnosti, piesto

muzeme piedpokladat s jistou pravdépodobnosti pravdivost této vize.

14.2 Optimalni druh pobytové sluzby

Vybér optimdlni pobytové sluzby souvisi s vicero indikatory, kterymi jsou definice
autonomniho zivota ve vSech jeho aspektech (emocionalni nezavislost na pecujicich osobach,
podminky bydleni, finan¢ni nezéavislost a zajisténi zékladnich zivotnich potieb), dale souvisi
s idealni pfedstavou o spolubydleni a socializaci a vztahy, v jistych ohledech pak muze
souviset s planovanim volnocasovych aktivit. Do vSech téchto oblastni se promita dosazena
mira autonomie, od které se nasledné odviji vybér druhu pobytové sluzby.

VétSina respondentii se shoduje na tom, Ze vyber pobytové sluzby zélezi na individualité
Cloveka s VFAJAS. RS: ,, Asi to podporované bydleni, ale taky zalezi jak pro koho.*

Také je vSak z vypovédi respondentli zfejmé, Ze povazuji za vhodnou samostatnéjsi formu
této socialni sluzby, kterou je podporované bydleni, pokud ¢Eloveék disponuje dostateCnou
mirou autonomie: ,,Kdybych si mél vybirat chranéné bydlent, tak bych bydlel asi radsi sam,
protoze bych mél tam potom soukromi pro navstévy svych prdtel a rodiny (...) Pro osoby
S Aspergerovym syndromem je vhodnéjsi podporované bydleni. Bylo by nejlepsi pro toho
cloveka s Aspergerovym syndromem, co nejvice podporovat jeho sobéstacnost a nezavislost, *
(R1).

Dva respondenti odmitaji jakykoliv druh pobytové sluzby, jelikoz vnimaji sami sebe jako
zcela nebo témért zcela samostatné. R2: ,, Tak miize na sobé ten clovek pracovat, kdyz ma AS.
Miize sportovat, miize zdravé jist. Jako jist tak jak ma spravné jist. A prosté ten clovek nema
chodit do chranéného bydleni, ale ma studovat, snazit se (...) kdyz je to Asperger nemusi jit

do chranéného bydleni. I Asperger miize mit praci.

45



A proc by potieboval podporované bydleni, vzdyt Asperger miiZe pracovat? “

Vypovédi respondentt se v tomto ohledu do jisty miry znovu setkévaji s teorii, avSak nekteré
Z nich teorii nepotvrzuji. Spole¢né body miizeme nalézt u téch odpovédi, které mluvi o
podporovaném bydleni, jelikoz dle teorie je podporované bydleni vhodnéjsi nez chranéné
bydleni (Preissman, 2010). Jini respondenti odmitaji jakykoliv druh pobytové sluzby, protoze
se neshoduje s jejich pfedstavou optimalniho bydleni a souziti. Povazuji sami sebe za zcela
autonomni, pfipadné¢ také toto tvrzeni generalizuji na veskerou populaci lidi s VFA/AS.
Témet vSichni se vSak shoduji, ze se jedna o vysoce individualizovanou potitebu, kterou nelze

S presnosti zobecnit na vSechny lidi s VFA/AS.

14.3 Predstava idealniho souziti

Indikator pfedstavy idealniho souziti mize souviset se stabilitou bydleni v ¢ase imérnym
vztahem, tedy Ze ideélni souziti mize prodlouzit dobu bydleni na jednom misté. Pokud je
potieba ¢lovéka s VFA/AS spojend se samostatnym bydlenim, bude také predstava idedlniho
souziti souviset s emocionalni nezavislosti na pecujicich osobach. V takovém piipadé by byla
nejvice spjata s pratelskymi a partnerskymi vztahy. Muze také souviset s autonomii v péci o
chod domacnosti, nebo s optimalnim druhem pobytové sluzby.

Témét vSichni respondenti uvedli, ze idedlni souziti je dle jejich piedstav s partnerem ci
partnerkou. Nektefi z nich jiZ takto Ziji a srovnavaji souCasné bydleni s minulym bydlenim,
pii¢emz jednoznacné davaji pfednost stavajicimu stavu. R3: ,,No tak, s pritelem je to dobré.
S rodici to bylo jako horsi. Meli jako potrebu mi organizovat zivot a tak, tak takhle je to
dobré.

Respondenti nasli n€kolik sty¢nych bodi, co se tyce toho, jaky by mél byt jejich idealni
spolubydlici. Prvnim bodem je spolecny dobry vztah a vyvarovani se konfliktiim. Jakmile
vSak k nedorozuménim dojde, je dilezité si je vyjasnit a zménit konflikt na kooperaci.
Kooperace a stabilita emoci ve vztahu je dileZitym kritériem idedlniho spolubydleni. R1:
Kdyz to vezmu ohledné myho bydleni s manzelkou, tak tam je duleZity, abychom si vychadzeli
vstric v uzivani toho bytu, abychom se proste tolerovali, abychom kdyz se treba pohadame,
tak abychom si nasli néjakou cestu, nejaky reseni priméreny pro oba dva, vhodny pro oba
dva. No, a kdyz bych to vzal na ty urovni bydleni, kdyz bych si s tim spolubydlicim nepasoval,
nebo bychom se dostali do zbroje, tak urcité bych sel za tim socialnim pracovnikem, za

nejakym tim, kdo podporuje to bydleni a prosté snaZil bych se ze svy strany udélat vsechno
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proto, aby konflikty prestaly, a aby se zmenily, pokud by to 5lo, tak aby se zménily na néjakou
spolupraci.

DalSim dulezitym bodem byla tolerance, zejména empatie ze strany spolubydliciho a chapani
socialni neobratnosti u lidi s VFA/AS, aniz by dochazelo ke konfliktim. R2: ,, Tak ja bych si
predstavoval spolubydliciho takovyho, ktery by byl takovej ochotnej, Ze by mu nevadilo, Ze
plijdu do koupelny, i kdyz tam bude. Ze mi Fekne akordt chvilku pockej. A takovy no. Néjakej
hodnej no... "

S kooperaci je také spojena ochota podilet se vydajich v domacnosti a pééi v chodu o ni.
Stejné tak jako respektovani osobniho prostoru a klidu, ktery vyzaduji lidé s VFA/AS. R4:
Jak jsem Fikal, Cistotny. Nemél by byt hlucny. Mél by byt pratelsky. Pomdahat mi s uklidem a
udrzbou domu a spolufinancovat riizné vydaje na domdacnost.

Nékteré aspekty idedlniho souZiti jsou jiz obsaZeny ve vypovédich o idedlnim spolubydlicim,
ptesto respondenti uvedli i jina kritéria dulezita pro dobré souziti. Témi jsou piatelsky vztah,
porozumeéni, spole¢na témata k hovoru, spolecné zajmy ¢i aktivity nebo piijemna vzajemna
komunikace.

Prvni respondent uvedl jako dilezité tyto body: ,,abychom méli néjaké spolecné zajmy, nebo
témata, o kterych bychom se umeéli bavit (...) prosté néjaky spolecny témata, néjaky zdjmy,
sport a tak. Nemusi toho bejt tolik zas. Najit néjaky spolecny cinnosti, témata, nad kterejma
bysme se dali dohromady st#im spolubydlicim,* také uvedl konkrétni piiklad, jak si
ptedstavuje dobrou troven spoleéné komunikace, ,,My si s manzelkou doma si tieba cteme.
Ona vybere néjakej clanek, precte mi ho. Taky to rada prosté provozuje tak to cteni. Ja néco
vyberu, taky ji néco prectu. A snazime si o tom tieba povidat si,  (R1).

Pro dobré souziti je tedy pro lidi s VFA/AS dulezitych nékolik bodii — vzajemna tolerance a
respektovani soukromi toho druhého, spole¢na témata hovoru a spoletné zajmy ¢i
volnocasové aktivity, pomoc pii péci a financovani chodu domécnosti. VSechny tyto body
jsou ve shode¢ s teorii (Preissman, 2010). Nikdo z respondentt neuvedl, ze si idealni bydleni
predstavuji sami. Stejné tak teorie uvadi, ze souziti s partnerem (pfipadné ptateli ¢i zndmymi)
mize mit pro lidi s VFA/AS zna¢né pozitivni vliv, tedy ze dochazi k rozvoji jejich socialnich
a komunikacnich dovednosti a nepropaji izolaci, k ¢emuz by mohli mit ptirozen¢ sklon.
Neméné dulezita je vzajemna tolerance a znalost vlastnich potieb, jak to v teorii uvadi Simone

(2010) a jak uvedli také respondenti tohoto vyzkumu.
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14.4 Stabilita bydleni v ¢ase

Indikator stability bydleni v Case souvisi s indikdtorem piedstavy o idedlnim souziti,
socializaci a vztahy a také s potiebami spojenymi se zaméstnanim a kariérou. Jmenované
indikatory spiSe podminuji stabilitu bydleni v ¢ase, nicméné¢ diskrepance mezi idealnim
stavem a realnym stavem V jednom indikatoru velmi pravdépodobné zptsobi dysbalanci i ve
stabilit¢ bydleni, proto je dulezité zjistit potfeby v tomto konkrétnim indikatoru, aby bylo
ziejmé, jak moc nebo malo znamena stabilita bydleni v ¢ase pro lidi s VFA/AS.

V otazce, jak dlouho si idealné piedstavuji respondenti, ze budou zit na jednom misté, se
vytvofili dvé skupiny. Prvni skupina respondentl se shoduje na tom, ze pro né neni diilezité,
jak dlouho mohou bydlet na tom stejném misté, aniz by se museli st¢hovat, ale rozhoduji spise
jiné faktory jako je blizkost pracovisté, vztahy se spolubydlicimi, aj. R2: ,,70 pro mé neni
diilezity.

Oproti tomu druhd (pocetnéjsi) skupina respondentti se shoduje na tom, ze stabilita bydleni
V Cas je pro n¢ dilezitd a preferuji neménit misto bydlisté. R5: ,,To zdlezi, do jaké miry by mi
to tam vyhovovalo, pokud by mi to tam plné vyhovovalo, tak i na trvalo treba.

Nicméné kromé pifimych odpovédi respondentii je tfeba si uvédomit, jaké odpovédi
nezaznély, tedy kuptikladu ze by né€kdo chtél Casto stiidat misto bydlisté z toho divodu, ze
chce poznévat nova mista, ma rdd zmény a vyzvy, nové prostredi a lidi ve svém okoli, apod.
Jelikoz takové odpovédi chybi zcela, je mozna implikace, Ze do urcité miry si pieji stabilitu
bydleni v ¢ase vSichni respondenti, V ¢em se vSak lisi, je potfadi priorit. Zatimco pro jednu
skupinu respondentd je stabilita bydleni v Case jednou z prioritnich kritérii pro spokojené
bydleni, pro druhou skupinu respondentti je tato hodnota v pofadi az za jinymi prioritami,

jako je blizkost k mistu pracovisté, stabilita vztaht se spolubydlicimi aj.

14.5 Dil¢i zavér k DVO3

V této dil¢i otdzce odpoviddm na to, jaké jsou potiteby lidi s VFA/AS spojené s bydlenim.
Pritom se zaméfuji na Ctyfi aspekty bydleni — autonomii v péci o chod domacnosti, optimalni
druh pobytové sluzby, predstavu idedlniho souziti a stabilitu bydleni v ¢ase.

V péci o chod domacnosti respondenti ocekavaji vysokou miru autonomie sebe samych.
Kromé béznych domacich praci uvadi také potiebu socialnich a praktickych dovednosti, diky
kterym budou schopni zatidit potfebné opravy v domdcnosti skrze odborniky. Z teoretickych
poznatkti Preissman (2010) je pfitom mozné odvodit, Ze budou potfebovat urcitou miru
pomoci Vv péci o chod domacnosti, coz z vypovédi nevyplyva. Dale respondenti oc¢ekavaji
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spolupodileni se na péci o chod domdacnosti od svého partnera/partnerky, ptipadné jiného
spolubydliciho.

Spoluticast v péci o chod domécnosti souvisi s §ir§im aspektem, jimz je piedstava idealniho
spolubydleni. V souladu s teorii respondenti uvadi, ze idealnim druhem spolubydleni je
Souziti s partnerem, aniz by bylo naruseno jejich soukromi (Simone, 2010). V tomto ohledu je
dale dulezité pro lidi s VFA/AS, aby byli partnefi vic¢i sobé navzajem tolerantni, otevieni a
upiimni, méli spole¢né zajmy a témata k hovoru a vzajemné spolupracovali, stejné jako to
naznacuji teoretickd vychodiska. Tyto body jsou podstatné nejen pro vztah, ale také pro
spolubydleni, protoze domécnost je misto, kde se lidé s VFA/AS citi svobodné a chtéji tento
prostor sdilet s nékym sob¢ blizkym. V tomto ohledu se skute¢nost miji s teorii o vynotujici
se dospélosti, ale souhlasi steorii od autorti se stejnou diagnézou (srov. Simone, 2010;
Preissman, 2010).

V otazce optimalniho druhu pobytové sluzby je dle teorie i dle vypovédi néckterych
respondentl vhodnéjsi podporovaného bydleni oproti chranénému bydleni (Preissman, 2010).
Jini respondenti v§ak odmitaji jakykoliv druh pobytové sluzby, protoze se neshoduje s jejich
ptedstavou o optimalnim bydleni a souziti pfevazné z toho diivodu, ze povazuji sami sebe za
zcela autonomni. Témét vSichni ale fikaji, Ze je nutné zohlednit konkrétni situaci kazdého
jedince pro vybér optimalni pobytové sluzby.

Ackoliv stabilita bydleni v ¢ase se odviji od jinych priorit, jakymi jsou zamé&stnani a vztahy se
spolubydlicimi, v nepfimém dusledku je mozné odvodit, ze si nikdo z respondentll nepieje
stiidat ¢asto misto bydlisté, coZ je rovnéZ ve shodé s teorii dle Preissman (2010).

Potieby spojené s bydlenim jsou vyznamnou sloZkou autonomniho Zivota, protoZe samostatné

bydleni ptfedpoklada vysokou miru autonomie ve vice oblastech Zivota.
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15 Potieby lidi s Aspergerovym syndromem spojené s konceptem

self-focus

15.1 Autonomie spojena s volnocasovymi aktivitami

Tento indikator je spjat s emocionalni nezéavislosti na pecujicich osobach, ktera je popséna
Vv prvni kapitole interpretacni ¢asti. Dale je propojen riznymi aspekty jejich potieb spojenych
se socializaci a vztahy ¢i s partnerskymi vztahy. V tomto indikdtoru se zamétuji ve trech
podkapitolach na to, jak a s kym travi lidé s VFA/AS svij volny ¢as, dale smysluplnost jejich
volnocasovych aktivit dle jejich vlastniho tsudku a v neposledni fadé, zda existuji aktivity, na
které jim nezbyva cas, i kdyz by je chtéli provozovat, coz by mohlo implikovat nespravnou

organizaci ¢asu za piedpokladu, ze maji volného casu dostatek.

15.1.1 Aktivity preferované lidmi s VFA/AS

Respondenti uvedli nékolik aktivit, které radi provozuji ve svém volném case. Jeden
respondent uvedl, Ze rad sportuje (R2). Dalsi tii respondenti sice také uvedli pohyb, ale spiSe
ve formé prochédzek a pobytu v ptirod¢ R5: ,, Tak sviij volny cas travim budto v prirodé, na
prochazkach...“ R4, ,,...prochdazkami, vylety.” Jeden respondent skloubil pobyt v piirodé
s travenim svého volného Casu se svou zenou, ktera ho zaroven k pohybu motivuje a cCas
straveny s ni povazuje za cenny: ,, Trochu sportuju, ale malo, chodim na vychazky, kolo, obcas
plavani (...) Diky manZelce, se kterou ted jsem, tak mé tenkrat naucila chodit na prochazky
(...) takze ja jsem rdd, Ze s ni miizu chodit na vychazky. Mné to déla hodné zdravotné dobre,
R1.

Dalsi aktivitou, kterd se objevila u vice respondentii je traveni ¢asu rtiznymi ¢innostmi na
pocitaci — sledovani seriald, filmd, surfovani na internetu. R4: ,,...brouzdanim po internetu,
koukdnim na rizné filmy a serialy, hranim her na pocitaci.*

Mezi aktivity, které se objevily vicekrat u rlznych respondentil, patii také cetba. Jeden
Z respondentii ¢etbu oznacil za prospéSnou jako trénink a rozvoj kognitivnich schopnosti,
zejména pak verbalnich schopnosti. R2: ,, Riizné — cteni, studium... "

Dvé osoby, jez se ucastnily rozhovoru, mimo jiné uvedly, Ze je pro n¢ také hodnotny cas
straveny se svymi blizkymi ¢i domacimi mazlicky a zatadily jej rovnéz mezi volnoCasové

I3

aktivity. R2: ,, S pejskama se mazlim (...)Povidani si treba s bratrem...
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Jeden respondent také uvedl, ze absolvuje rizna setkani v organizaci zamétené na lidi s PAS
za ucelem dozvédét se vice o své diagndze a poznat nové lidi. R1: ,, Protoze prosté rad bych
tyhlety sluzby vyuzival a poznal novy lidi. “ Takovy postoj 1ze vnimat jako velice proaktivni.
Aktivity, které respondenti uvedli, se shoduji s teoretickymi vychodisky. Preferuji spise
klidné aktivity, které podporuji znalosti o objektech jejich zajmu (Sansosti a kol., c2010).
V piipadé respondentt tohoto vyzkumu se jedna o Cetbu, sledovani filmti anebo techniku.
Proaktivita, kterou bylo mozné shledat u jednoho respondenta, je spiSe atypickd, pokud se
nejedna o Uzce vyhranény silny zajem (Sansosti a kol., c2010). Je vS§ak mozné odvodit, Ze pro
tohoto respondenta je zjisténi informaci o své diagnoze a socializace s lidmi pohybujicimi se
v okruhu lidi s PAS velice motivaéni, a proto je proaktivni. Pfitom self-awarness ve smyslu

poznani sebe sama a vlastnich potieb je pro lidi s VFA/AS dulezita, protoze obtizné dochazeji

ke kompromistiim, a nékdy také naro¢na (Simone, 2010).

15.1.2 Preference traveni volného ¢asu o samoté/mezi lidmi

Jak 1ze ocekavat, 1idé s VFA/AS preferuji samotu. R5: ,,No v soucasny dobé spis o samoteé.
Navzdory tomu jeden respondent hovoii o minulosti, kdy byla jeho potfeba byt o samoté jeste
samoté jesté vic, ale ted’ka se to viastné lisi v soucasnosti od té minulosti tim, Ze rad stridam
tu samotu s pobytem s lidma. Zatimco ditv jsem opravdu byl izolovany dost, no,” R1.
Neptimo Ize z jeho odpovédi vyvodit vys$$i miru spokojenosti se souasnym stavem oproti
minulosti.

V odpovédi na poloZenou otazku vice respondentii reagovalo stejné jako predtim a jmenovali
chvile stravené s blizkymi lidmi jako pfijemné, pficemz je vnimaji jako alternativu k chvilim
stravenym o samot¢ ¢i naopak, napft. R3, ,,Tak s pritelem anebo sama.

Jiny ¢lovek ocenuje chvile ve spole€nosti své Zeny, ackoliv upozoriiuje na potiebu byt také o
samot¢, kterou nesmi opomijet: ,,Bud’ sam nebo S manzelkou, radsi s manzelkou, ale nékdy
taky samoziejmé, prirozené, clovek chce mit soukromi treba, “ R1.

Nicméné respondenti také hovofili o obtizich spojenych s optimalnim balancem mezi ¢asem
stravenych o samoté a mezi lidmi. R1: |, Ale néjakou takovou rozumnou miru samoty porad
hledam no, spis se snazim zaradit mezi lidi, ale porad mi to jesté déla problém, no. Dalsi
respondent dokonce pfiznal, Ze nejen Cas straveny s jinymi lidmi (pfateli, zndmymi, Cizimi
lidmi), ale také Cas straveny s jeho rodinou pro n&j muze byt naro¢ny. R5: ,,...véci, co se

delaji spolecné s dalsimi lidmi, tak to je pro mé obtizny no (...) obcas s nékym z rodiny, i kdyz
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potom zpétné z toho nemam vzdycky dobry pocit. “ Jiny Clovék zase vnima jako diivod pro
preferenci ¢asu straveného o samotg, Ze si je jistéjsi a vi, jak se chovat a jednat. R2: ,,...ze mi
to vyhovuje, ze vim zZe délam véci spravne, kdyz chodim a beéham, tak vim co delam. No. A
jeste ty psy mam (...) Ma se jim vénovat cas ne? (...) Ti psi jsou neradi sami.” Neméné
dalezité pro néj je péfe o sva domaci zvifata, ktera je zjeho pohledu tézko slucitelna
S travenim Casu s ostatnimi.

Respondenti preferuji maly okruh blizkych lidi, s nimiz maji hluboky vztah, pro vykonavani
volnocasovych aktivit, coz se shoduje s teorii (Willey). Zaroven vsak pro n¢ je problematické
se n€kdy s lidmi schazet, v jednom piipadé dokonce i s blizkymi lidmi. V teorii se 0o tomto
problému autofi zminuji (srov. Sansosti a kol., c2010; Attwood, 2005). Pfitom vsak bojuji
S potiebou mezilidské blizkosti a potiebou samoty. Takovy konflikt je typicky také pro
vynotujici se dospélost (Arnett, 2015).

15.3 Smysluplnost traveni vlastniho volného ¢asu z pohledu lidi s VFA/AS

Dva respondenti oteviené fekli, Ze maji problém vymyslet a provozovat ¢innosti ve svém
volném case, které by zaroven povazovali za uzitecné. Mezi mozné divody, pro¢ s timto maji
problém, spada nizka motivace a obtize spojené s kontaktem s dalsimi lidmi. Jeden
respondent se citi malo motivovany k tomu vymyslet a provozovat aktivity, které by mu piisly
smysluplné. Ve stejném ¢ase mé potize pti kontaktu s dalSimi lidmi, coz jej také limituje pti
organizaci aktivit. Konkrétn¢ pak tika: ,, Tak se snazim délat néjaky véci, ktery mi prijdou
néejakym zpusobem smysluplné, ale potom mé nenapada jak ¢im nécim jednoduse vyplnit volny
cas, tak pak ta smysluplnost klesa (...) anebo néjaky véci, co se délaji spolecné s dalsimi
lidmi, tak to je pro mé obtizny no, ““ (R5).

Dalsi respondent vnima aktivity ve svém volném case jako velice malo smysluplné. Neni
ziejmé, nakolik je jeho pocit objektivni, nicméné z pohledu této prace jsou klicové praveé
subjektivni potieby, ptip. potieby vyjadiené skrze pocity. Piimo tento respondent vnima
potfebu zvySeni smysluplnosti svych volnocasovych aktivit. Zarovent z jeho vypovédi lze
vyvodit, ze k tomu potfebuje vysSi miru motivace (zejména vnitini, ale mohla by to byt i
vngjsi). R4: ,,No, moc ne. Prave vétsinu casu jenom prave brouzdam po internetu a hraju hry,
protoze vetsinu svého volného casu travim doma. Viceméné ve volném case nedélam nic
uzitecného. Meél bych vyuzit volny cas trosku jinak.

Jiny ¢loveék ve stejnou chvili vnimé omezenost volného ¢asu a svou vnitini potfebu a motivaci

ke studiu. Citi, Ze tedy chce sviij ¢as travit smysluplné a ma konkrétni ptedstavu, jak toho
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dosahnout. Jmenuje tedy priority, kterym dava ve svém volném ¢ase piednost. Z jeho
vypovédi je mozné soudit, ze povazuje svij volny ¢as za dobfe organizovany a smysluplny.

R1: ,,Chtel bych do budoucna, kdyz to vyjde, tak bych chtél jeste dal chodit do Skoly, ale
uvidime, protoze ten obor, kterej bych mél vyhlidnutej, tak je to narocny, takze uvidi se no.
Jinak jesté taky ten kontakt s tou rodinou, s tou piivodni, i s tou rodinou s tou manzelky, a zase

ty pratelé taky hledam. *

15.4. Organizace volnocasovych aktivit

Smysluplnost traveni volného ¢asu a jeho organizace spolu tizce souvisi a do jisté miry se také
prekryvaji. Ackoliv se jedna o dva rizné aspekty stejné oblasti Zivota, ptiiny obtizi, které
lidé s VFA/AS v obou aspektech zazivaji, mohou byt dokonce shodné. Jedna se o nizkou
motivaci, malou ptedstavivost, celkovou Spatnou organizaci Casu, ¢i potize pii kontaktu
S jinymi lidmi.

Jeden ¢loveék bojuje se dvéma aktivitami, které povazuje za dilezité, ale neni pro n¢j mozné
najit si ¢as a uptfednostnit jednu z nich na ukor druhé. V jeho piipadé se jedna o studium na
sport na jedné strané a druhé stran¢ romanticky vztah. R2: ,,...akorat clovek treba kdyz chce
pritelkyni, tak jak to ma stihat s téema vécma. Ja jsem chtél ted jit s jednou holkou ven, ale
nevyslo to. Mam tam ty aktivity, takz je to tézky. Pak pujdu do prace a jak to ma clovek stihat.
Po praci viastné sport. Je to slozity. “ V jeho ptipadé se ovSsem mulZe jednat o potiZe spojené
se socialnimi vztahy, protoZe nevnima jako jednu z moznosti skloubeni romantického vztahu
a svych oblibenych volnoc€asovych aktivit: ,.Jako vSechno nejde stihat jako. A sportovat
s pritelkyni se neda. Clovék ma sportovat sam, “ (R2).

Jiny respondent nevnima jako problémovy nedostatek volného casu, ale spiSe nizkou miru
motivace. Z jeho slov lze odvodit, Ze stimto staven neni spokojeny. Spatnd organizace
volnocasovych aktivit v tomto ptipad€ nevychazi z neschopnosti organizace ¢asu jako takové,
ale z nizké miry motivace. R5: ,, Tak ja s nedostatkem casu néjakej vyraznej problém nemam,
spis mé limituje néjak jakoby néjaka schopnost se k necemu odhodlat.

Dle Preissman (2010) muze byt organizace volnocasovych aktivit pro lidi s VFA/AS
naro¢nym ukolem, jak se u nékterych respondenti prokazalo. Za prvé nékteti z nich maji
celkové mit Spatnou organizaci ¢asu (Preissman, 2010). Za druhé mohou postradat fantazii
potiebnou k vymysleni aktivity (Thorova, 2008). Dalsi pfi¢inou jsou také obtiZze spojené se
socidlni komunikaci (Attwood, 2005). OvSem respondenti, ktefi jsou ve stabilnim

partnerském vztahu, o takovych potizich nevypovidali, proto Ize odvodit, jak fikd Simone
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(2010), ze partnersky vztah mtze predchazet izolaci a podpofit mezilidsky kontakt 1 v rdmci
volnocasovych aktivit. Je vSak nutné, aby mezilidsky kontakt zaroven napliloval jejich

potfebu vénovat se vlastnim z4jmam, jinak jej povazuji za nesmysluplny.

15.2 Autonomni Zivot jako soucast vlastni identity

Autonomni Zivot souvisi s hledanim vlastni identity podle konceptu self-focus. Jakmile si je
clovek jisty svou identitou a nema jiz potfebu experimentovat, vznika u né&j potieba stability.
U respondentii se hledani vlastni identity projevuje jinym zplsobem. Potieba stability je u
nich vysoké v jakémkoliv véku a nesouvisi tedy s autonomnim zivotem jako soucasti vlastni
identity. Zabyvaji se vSak hledanim vlastni identity a autonomii ve svém zivoté spiSe na
teoretické tirovni nez skrze skutecné experimentovani. Zajimavé vSak je, ze pouze nejstarsi
respondent, jenz je zhruba o 10 az 20 star§i nez zbytek lidi z vybraného vzorku, se zabyva
hledanim vlastni identity jako takové. Ostatni lidé mluvili o tom, Ze si otazky tykajici se své
identity dosud nepokladali.

Nejstarsi respondent tedy hovoti tom, Ze si doted’ poklada otazky spojené se svou identitou,
nebot’ nemél moznost béhem dospivani a mladé dospélosti ziskat kompletni obraz své
identity. Pfitom vSak Zije zcela autonomnim Zivotem. Je tedy mozné odvodit, Ze autonomni
zivot pro né&j neni pfimo spjat s nalezenim vlastni identity. R1: ,, No, hodné se tim zabyvam
(...) A Ze podle mé to zacina nékdy v obdobi dospivani. TakzZe to tak souhlasi, zhruba od 14,
od 15 let. A kdyby to bylo idealni, tak trva treba do 21,22 let, ale idealni to nebylo, tak se
hledam viastné do dneska no.* Dale hovoii o hledani vlastni identity ve smyslu sebepoznani.
Z jeho odpovédi lze vycist, ze v minulosti se stejné jako ostatni respondenti v jejich véku
touto otazkou nezabyval tak intenzivné jako v soucasnosti. V soucasnosti definuje svoje
sebepoznani za lepsi nez diive a je to pro n¢j pozitivni zkuSenost. R1: ,, Asi do konce Zivota,
ale prosté je to oproti minulosti daleko lepsi to sebepoznani.” Pro srovnani uvadim také
odpovéd’ jiného respondenta. R4: ,, Tuto otazku jsem si v podstate nekladl."

Je mozné dedukovat, ze s vékem roste u lidi s VFA/AS také lepsi znalost sebe sama, ptipadné
také znalost vlastnich potteb. Oproti neurotypické populaci se zabyvaji hledanim vlastni

identity pozdé&ji, jak to uvadi rovnéz 1 néktefi autofi (Lawson, 2008).

15.3 Dil¢i zavér k DVO4

V tomto indikatoru byly zkoumany 2 oblasti konceptu self-focus, mira autonomie u

volnocasovych aktivit a autonomni Zivot jako soucdst vlastni identity, pfiCemZ mira
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autonomie u volnocasovych aktivit byla dale rozdélena na 4 faktory — preference urcitého
druhu aktivit, preference traveni volného Casu o samoté ¢i ve spole¢nosti, smysluplnost a
organizace volnocasovych aktivit.

V otazce, zda potfebuji pomoc s planovanim volnocasovych aktivit, je mozné uvazovat o
ur¢ité mife autonomie i podpory blizkych lidi v jejich okoli. V tomto ohledu se zdal byt
nejvhodnéjsim partner clovéka s VFA/AS, jelikoz se jednd o jednu velmi blizkou osobu, ktera
zna dobfe osobnost a potfeby svého partnera s VFA/AS, a také obvykle sdili nékteré jeho
z4jmy. Podpora partnera je tedy pro lidi s VFA/AS piinosna.

Jejich partnefi jim mohou pomoci pii planovani aktivit nejen z hlediska Casu, ale také zvysit
jejich motivaci, protoze ¢as straveny se svymi blizkymi povazuji lidé s VFA/AS za
smysluplny. Také je mohou podpofit diky napadiim na smysluplné traveni ¢asu a zabranit
jejich izolaci (Simone, 2010).

V piipad¢, Ze ¢lovek s VFA/AS z né&jakého diivodu neni v romantickém vztahu, mize tuto
funkci dobfe plnit jiny blizky ¢lovek bud’ z rodiny, ¢i pfitel, nebo i zaméstnanec nékteré
sluzby pro lidi s PAS.

Nejedna se totiz pouze o malou motivaci, Spatnou organizaci ¢asu ¢i malou piedstavivost ze
strany lidi s VFA/AS. Provozovat pro né smysluplné aktivity ve volném case, které je
napliuji, s nékym blizkym definuji oni samotni jako svou potiebu navzdory tomu, Zze mnohdy
se citi nejisté v pfitomnosti jinych lidi. V takovych pfipadech je nutnd ze strany blizkych
vysokd mira empatie a tolerance. Pfipadn€ také podpora komunikacnich a socidlnich
dovednosti lidi s VFA/AS.

V otdzce autonomie jako soucasti vlastni identity je mozné fici, Ze pro autonomni Zivot lidé
S VFA/AS nepotiebuji zazit obdobi experimentace, jak vyplyva zteorie o vynofujici se
dospélosti (Arnett, 2015). Experimentace ve smyslu hledani vlastni identity u nich probiha
spiSe na mentalni urovni, aneb jako uvahy o sobé samych. Tato potieba lepSiho sebepoznani
se u respondentt tohoto vyzkumu objevila pouze u jednoho respondenta star$iho nez zbytek
vzorku. Respondenti ve véku zhruba 20 az 30 let potiebu lepSiho sebepoznani neuvadéli.
Z toho lze vyvodit, ze lidé s VFA/AS citi potiebu lepsiho sebepoznani spiSe v dospé€losti nez
vV mladé dospélosti.

Ptrestoze podoba experimentovani a hledani vlastni identity probihé u lidi s VFA/AS jinak nez
jak ji popisuje koncept vynotujici se dospélosti, je pravdou, ze obdobi, jez bychom mohli
nazvat hledanim vlastni identity, nastava pozdéji a také kvalitativné odlisn€. V souladu s timto
zjisténim Lawson (2008) tvrdi, Ze prozivala svlij emocionélni vyvoj posunuty déale v ¢ase na

rozdil od svych vrstevnikim, jak bylo popsano v teoretické ¢asti této prace.
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16 Potieby lidi s VFA/AS spojené se socializaci a vztahy

16.1 Pratelské vztahy

V této kapitole se budu zabyvat potiebami lidi s VFA/AS spojenymi se socializaci a vztahy
neboli pratelstvim. Tyto potfeby souvisi s potfebami spojenymi s bydlenim, jelikoz
spolubydlici mize byt ¢asto zaroven pfitel. Déale souvisi s volno¢asovymi aktivitami z toho
davodu, Ze volny Cas straveny s prateli je pro lidi s VFA/AS smysluplny a obohacujici. Muze
také souviset s potiebami spojenymi se zaméstnanim a kariérou, nebot’ i zde lidé s VFA/AS
mohou nachdzet ptatele. Piipadné je zde mozné najit spojitost s manzelstvim a rodicovstvim,
protoZze skrze né je mozné najit pratele.
V této kapitole se zaméfenim na nékolik aspektii pratelstvi — nadro¢nost udrzeni a navazani
pratelstvi, jeho dulezitost, rizika a pozitiva s nim spojend a otevienost pti sdileni vlastni
diagnozy pratelim ze strany lidi s VFA/AS.
Ohledné dilezitosti pratelstvi se vSichni respondenti shodli, Ze jej povazuji ve svém zivoté za
dilezité. Uvedu nékolik odpovédi respondentli na danou otdzku. R1: ,, Pratelstvi urcité patri
do lidskyho Zivota. A je to pro mé hodné diilezZité mit pratele a pratelstvi udrzovat. *
Respondenti, kteti ptizndvaji, Zze navazovani a udrzovani pratelstvi je pro n¢ narocné, presto
tvrdi, Ze je pro n¢ dulezité a povazuji jej za ptinosné do lidského zivota. Jedna respondentka
na otazku, jaké pro ni je navazovani pratelstvi, odpovédéla takto: ,,No tak jde to tézko,*
V otazce na dulezitost pratelstvi vSak odpovédé€la, ze ,, Tak je to asi lepsi, kdyz je clovek ma,
(R3). Jiny respondent reagoval podobné: ,,No tak rozhodné obtizné, protoze jednak nevim.,
Nedokazu odhadnout, kdo by treba mél zajem se se mnou prdtelit a ani ja si vlastné nejsem
Jjisty, co bych od nekoho s kym bych se mél kamaradit, jako néjak si predstavoval nebo tak,
vlastné je to jakoby ten druh vztahu, kde jsem si jakoby nejmin jisty, co by jako mél obndset
(...) asi idealné by kazdy mél mit aspon néjake pratele,” RS. V jeho odpovédi jsou mimo jiné
obsazen¢ také vSechny obtize spojené s pratelstvim, které mohou lidé s VFA/AS zazivat.
Jednd se pro néj o nejasné ohraniceny vztah, ktery pfindsi rozli€né socialni vzorce chovani,
jez mu nejsou ziejmé, a on nechape jejich vyznam. Ostatni respondenti také hovotili o tom, ze
je pro n¢ vice ¢i méné obtizné ptatelstvi navazovat nebo také udrzovat.
V otdzce na pozitiva spojena s pratelstvim se objevily dva sty¢né body u vSech respondentu.
Jednim z nich byla moznost spole¢ného traveni volného ¢asu, moznost sdilet piijemné zazitky
snékym dalSim. Druhym sty¢nym bodem byla pomoc v obtiznych Zivotnich situacich a
problémech. R3: ,, Tak treba moznost si pomdhat. Travit spolu cas a tak.” Jeden respondent
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uvedl, Ze si v pratelském vztahu ceni tolerance, ale zaroven by ocenil jednoho velmi dobrého
pritele spiSe nez skupinu pfatel, s nimiz by mél méné hluboky vztah (R2).

V otézce rizik spojenych s ptatelstvim se u vSech respondentii objevilo riziko vzniku pomluv.
R5: ,,NoO V pFipadeé Ze by to pratelstvi nebylo tak dobré, jak se miize zdat napred a tieba Ze by
se néjact dalsi lidi dozvedeli néco, co bych jim vlastné jako nechtél vict.* Z vypovédi tohoto
respondenta a dalsich dvou je mozné vycist jiné riziko, tedy nepochopeni vzajemnych
sympatii. Respondenti uvedli situace, kdy zaméni spolecenskou pratelskost za skutecné
pratelstvi. R3: ,, Tak to riziko tézko rict. Obcas se mi stane, Ze si nekoho oblibim. Myslim si, Ze
mé ma rad uplné stejné a pak zjistim, Ze to tak neni.

V otazce otevienosti ve sdileni své diagndzy viuci svému okoli se respondenti rozd¢lili na dveé
skupiny. Prvni skupinu tvoii dva respondenti, kteti o své diagndze mluvi oteviené, pokud jsou
dotazani. Jeden z respondentil se dokonce Ucastni setkani v nejmenované organizaci, kde o
své diagndze oteviené hovoii mezi Gcastniky a také piSe praci na stejné téma, pii niz taky o
své diagnoze hovoti. R4: ,, Parkrat jsem se ucastnil v * néjakych besed. Tam jsem se obcas
zminoval o tom. I béhem, jak ted délam ten vyzkum od bakaldrské prdace.  Tito respondenti
také zmitiovali, Ze jsou ochotni o své diagndze mluvit, pokud citi vzajemnou ditvéru mezi nim
a komunika¢nim partnerem. RS5: ,,kdyz se nékdo zepta a necitim z toho, Ze ma néjaky Spatny
umysl. “ Dalsi respondent sice také uvadi jako podminku sdileni své diagnozy s ostatnimi
vzajemnou diveéru, avSak mluvi o ni pouze s nejbliz§imi ¢i s terapeuty. Dalsi respondentka
iika, ze dokonce ani s nimi ne. Na otazku, zda sdili svou diagnézu s ostatnimi, odpovédéla

takto: ,,No moc ne. Jakoze to jsem nerekla nikomu, takze...” (R3). Jako riziko spojené se

sdilenim své diagnozy uvadi: ,,Tak treba myslim si jako, riziko Sikany by mohlo byt,* (R3).

16.2 Dil¢i zavér k DVOS5

Z hlediska dulezitosti a naro¢nosti udrZzovani a navazovani pratelskych vztaht respondenti
odpovidali v souladu s teorii. Jak piSe Attwood (2005), lidé s VFA/AS pocituji touhu po
navazovani pratelskych vztahii a maji vyssi potiebu mezilidské komunikace nez lidé s jinou
diagnézou PAS. Presto mohou zaZivat obtize jednak v komunikaci, jednak v ptatelskych
vztazich jako takovych. Respondenti uvadéli stejné situace neporozuméni, jako popisuje i
Willey (2012), ve chvili, kdy oc¢ekavali reciprocitu sympatii od druhého ¢loveéka, ale nasledné
zjistili, Ze dand osoba nema o ptatelstvi s nimi zajem. Z tohoto diivodu je mozné uvést u lidi
s VFA/AS potiebu upfimnosti a otevienosti v pratelskych vztazich. Stejné jako piSe Simone

(2010), dobrym poutem pro vznik piatelstvi mize byt spole¢ny zajem a témata k hovoru, jako
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uvadéli 1 respondenti tohoto vyzkumu. Z vypovédi respondentti také vyplyva, ze preferuji
spiSe malo dobrych ptatel nez velké mnozstvi nepfilis hlubokych vztahd, jak piSe také Willey
(2012).

Zavérem je tedy mozné urCit dvé hlavni potieby lidi s VFA/AS v souvislosti s pratelskymi
vztahy. Prvni potfebou je potfeba upfimnosti, oteviené komunikace a rovnéz vzajemna
tolerance. Druhou pottebou je potieba sdileni z4jml a spolecné provozovani volnocasovych
aktivit.

Potieby spojené se socializaci a pratelskymi vztahy souvisi s autonomnim zivotem, jelikoz
piedpokladaji emocionalni nezavislost na pecujicich osobach a pfispivaji k vyssi mife
autonomie v zivoté cloveéka s VFA/AS diky zlepSeni jejich pozitivniho sebehodnoceni a

socidlnich kompetenci.

17 Potreby lidi s VFA/AS spojené se zaméstnanim a kariérou

17.1 Obsah, motivace a rizika prace

V této kapitole se budu zabyvat potiebami lidi s VFA/AS spojenymi se zaméstndnim a
kariérou. Pfitom se zaméfim na nékolik faktord ovliviiujicich praci a pracovni prostiedi. Jedna
se o dulezitost obsahu prace, motivace k praci, dulezitost védomi zaméstnavatelnosti, mozna
rizika na pracovisti, otevienost vii¢i sdileni vlastni diagndézy na pracovisti a dalsi dilezité
aspekty prace kromé naplné prace. Tento indikator potieb je nejvice propojen s nezavislosti
na pecujicich osobach, s autonomii v zajiSténi zakladnich zivotnich potfeb a s potfebami
spojenymi s bydlenim.

V ohledu dilezitosti naplné prace vSichni respondenti uvedli, Ze napli prace je pro vybér
zamé&stnani podstatna z n€kolika pficin. Jednim aspektem, na ktery se pii vybéru zaméstnani
lidé s VFA/AS zaméfuji, je, zda naplii prace bude odpovidat jejich schopnostem. R1: ,,Mam
pomalejsi pracovni tempo, mam pomalejsi mysleni, nemam odborny dovednosti, znalosti, jako
nejaky specialni. “ Dal§im hlediskem pfi vybéru zaméstnani je smysluplnost obsahu prace.
Jeden respondent se citi pii dlouhodobé demotivovany a prace neschopny, pokud povazuje
danou praci za bezvyznamnou. R5: ,,No tak pomérné velkou, protoze je to pro duleZity delat
néco, co mi pripadda, Ze to ma néjaky vyznam a Ze mi to néjak blizky, protoze pokud to tak
neni, tak to dlouhodobé nezvladam. “

Jako motivacni faktory respondenti uvadéli jednak finan¢ni nezavislost a jednak prospésnost

vici druhym ¢i obecnéji spolecnosti. R3: ,,Tak mé jako ta prace bavi. Ke studiu mé
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motivovalo prosté jako, abych se mohla odstehovat od rodicu.” R4 , No, ja bych chtel
pomdhat lidem s autismem, jako jsem ja. Taky rozsiFit osvétu o autismu.* Krom¢ zminénych
faktorti jiny respondent uvedl, Ze praci vnima jako dualezitou pro svij zivot z hlediska
osobniho rozvoje. R1: ,,(je t0) pFirozenda soucast Zivota dospélyho cloveka. Jsem zvyklej,
proste mam pracovni navyky, kterych bych se nerad zbavoval. A skrz zaméstnani vidim
moznost si zlepsit svy osobnostni kvality jako clovek, tak i tu Zivotni uroven. *

Motivace Kk praci tzce souvisi s dilezitosti védomi o zaméstnavatelnosti vlastni osoby. Toto
védomi posiluje pozitivné sebehodnoceni lidi s VFA/AS stejné jako vétSinu neurotypické
populace. Jeden respondent tvrdi, Ze skrze praci definuje svou vlastni osobnost. Studium,
potazmo jeho budouci zaméstnani, je tedy soucast jeho identity. R4: ,,Docela dost dulezita,
protoze to studium definuje, kdo jsem a co budu v budoucnosti delat.” Také z hlediska
kvalifikace jsou respondenti z vétsi ¢asti motivovani studovat, aby mohli vykonavat praci,
ktera je bude bavit. Sou€asné tento respondent velice realisticky zvaZuje své schopnosti. R2:
,,Chci se snazit vystudovat ten obor. Tak snad to bude lehci Skola. Nema cenu chodit tam,
kdyz budu védet, ze to nedam. “

Mezi dalsi dulezité aspekty kromé naplné préce patii vztahy s kolegy a nadfizenymi i1
otevienost mezi zaméstnancem a zaméstnavatelem. R4: |, Kdyz hlediam zaméstnani, tak chci
mit vSechny dostupné informace nejenom o naplni zaméstnani ale i o zaméstnavateli. Jestli je
ten zameéstnavatel duveéryhodny a seriozni, tak jeste jaky je kolektiv na pracovisti, jestli s tim
kolektivem budu vychazet, jestli budou vsichni délat svou prdci.” Finanéni ohodnoceni a
schopnost vykondvat dobfe praci se objevily opét i vtomto faktoru kromé piedchozich
faktori — motivace K praci a vybér zamé&stnani dle obsahu prace.

V otazce na to, jaka vnimaji mozna rizika na pracovisti ¢i ve Skolnim/akademickém prostiedi
lidé s VFA/AS jmenovali jednotné problémy s kolegy, nadfizenymi ¢i obecné v kolektivu
spolupracovnikll. Jeden respondent zde opét uvadi nejasné pracovni podminky, které jiz
vicekrat vedli k ukonceni jeho pracovniho poméru. R5: ,,(...) Ze si s tém a ostatnima lidma
nejak vzajemné nesednem, nebo Ze jakoby to co bude po mé pozZadovano se nebude shodovat
S tim, co bych chtél délat. Jakoze Ze vlastné z toho ja i to okoli z toho budeme mit Spatnou
naladu a takhle se mi to vlastné i déje a uz to parkrat vedlo i k tomu, zZe jsem viastné musel
odejit z toho zaméstnani. | v tomto ohledu je tedy dilezitd oteviena komunikace zejména
mezi zamé&stnavatelem a zaméstnancem, ale také mezi spolupracovniky navzajem.

V pohledu na sdileni diagn6zy na pracovisti se opét rozd¢lili respondenti na dvé skupinu, pii

cemz jedna je ochotnd a druhd neni ochotnd sdilet s ostatnimi svou diagnézu. Dva
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respondenti, kteti se nebrani sdileni své diagndzy s ostatnimi, vSak zaroven tekli, Ze sami tuto

diskuzi neiniciuji. Pouze v ptipade, ze se nékdo zepta, tak popravdé odpovi.

17.1 Dil¢i zavér k DVOG6

Z hlediska naplné prace jsou vypovédi respondenti shodné s teorii. Rikaji, Ze prace je musi
bavit, aby ji mohli dobfe vykondvat, na coz také upozornuje Simone (2010). Ve stejném Case
se vétSina znich citi motivovdna ke studiu a ziskani odborné kvalifikace, aby mohli
vykondvat préci, kterd je bavi. Pfitom ovSem realisticky zvazuji své moznosti, potencial i
limity. To je pro vybér studijniho oboru a budouci prace kli¢ové (Simone, 2010).

Motivaci k praci je vicero. Jednd se o dosaZeni finan¢ni nezavislosti, diky které se nezavislost
muze rozsifit také na autonomii v pé¢i o chod domacnosti a na emocionalni nezavislost na
pecujicich osobach. Dale respondenti hovoii o pfinosu pracovnich navykd k rozvoji
osobnosti, 0 moznosti byt uzite¢ny spolecnosti nebo konkrétnim lidem a o zamé&stnani jako
soucast identity. Praci vnimaji tedy nejen jako zdroj financi, ale také jako potfebu, kterd
napomaha pozitivnimu sebehodnoceni.

V otazce rizik a jinych dulezitych aspektti prace kromé naplné se objevuji dveé stejna témata.
Na jednu stranu jsou pro n¢ dilezité vyvazené vztahy s kolegy a nadfizenymi, na druhou
stranu vnimaji jako mozné riziko vznik neshod a konfliktl mezi nimi a spolupracovniky.
Dalsim dutlezitym aspektem je otevienost v komunikaci, co se ty¢e pracovni pozice, pracovni
naplné, atd. Oproti tomu je moZné riziko nevyjasnéni vzajemnych ocekéavani, coz nasledné
vede k neshodam v praci a k oboustranné nespokojenosti. Preissman (2010) upozortiuje zcela
souhlasné na duleZitost otevienosti a upfimnosti v komunikaci mezi zaméstnancem a
zameéstnavatelem ohledné vSech aspektl prace, aby bylo mozné predejit nedorozuménim.

Z tohoto hlediska by se mohlo jevit jako ptihodné, aby lidé s VFA/AS svou diagnoézu na
pracovisti sdileli. Preissman (2010) to v mnoha ptipadech oznacuje za vhodné pravé pro
predejiti nedorozuméni. Pfitom jen nékteti z respondentli jsou ochotni svou diagndézu na
pracovisti sdilet. Ostatni nejsou na takovy postup zvykli. PiestoZe to miiZe byt pfinosné, neni
dle Preissman (2010) nutné fici o své diagnoze vSem kolegtim, ale pouze nékterym v piipadé,
ze ma sdéleni diagnozy piimou souvislost s pracovni naplni. Do ur¢ité miry s timto souhlasi 1
ti respondenti, ktefi jsou ochotni svou diagnézu sdilet. Pokud citi diveéru, jsou dotazani a
pfijde jim vhodné diagndzu sdélit, u€ini tak, v opacném piipad¢ to nepovazuji za nutné.
Zaméstnani tvofi soucast identity lidi s VFA/AS a prispiva k jejich pozitivnimu

sebehodnoceni a self-efficacy. Diky tomu zvySuje jejich miru samostatnosti v Zivot¢.
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18 Potreby lidi s VFA/AS spojené s manZelstvim a rodiovstvim

18.1 Potreby lidi s VFA/AS spojené s manZelstvim

V této kapitole se zaméfim na potieby lidi s VFA/AS spojené s partnerstvim/manzelstvim.
Ptitom popiSu, jaké jsou pro né dilezité aspekty partnerského vztahu a jaka vnimaji pozitiva a
rizika v manzelstvi. Tento indikator souvisi s potfebami spojenymi se socializaci a
pratelskymi vztahy, volnoCasovymi aktivitami a s potfebami spojenymi s bydlenim. VSechny
tyto potieby spolu souvisi, protoze partner muze byt zahrnut do vSech zminénych oblasti.

Mezi dulezité aspekty partnerstvi patii dle respondentt predevsim tolerance a spole¢né zajmy.
R1: ,, Tolerance vzdjemna, snaha o pochopeni toho druhyho (...) spolecny témata, zdjmy,
aspon nekolik a je pro mé strasné diilezita ta komunikace taky, protoze se ucim komunikovat
se svoji manzelkou.* Tento respondent oznacil za podstatnou rovnéz komunikaci, ktera se
zaroven béhem souziti s partnerkou rozviji. Dalsi respondentka oznacila také komunikaci za
dulezitou, avsak v $ir§im slova smyslu, ,,tak Ze si rozumime, zZe mame podobné zajmy, *“ (R3).
Tolerance, vzajemna podpora, spoluprace a dobrd spolecnd komunikace byly také znaky,
které respondenti hledaji u svych partnert. R4: , sympatickd, méla by mé podporovat, mely
bysme si rozumét, méli bysme dobre spolupracovat a byt dobre sehrani a rozumét si."”

V hodnoceni sebe sama ve vztahu dokazalo byt konkrétnich méné respondentli a vétSina
Z nich nevédéla, co si pod takovym pojmem predstavit. R1: ,, Veétsinou je na mé spoleh, nékdy
docela zapominam ty sliby, co jsem rekl, Ze udélam néco v domdcnosti a tak.” Tento
respondent piiznava, Ze neni vzdy schopny dostat ukontim, které na ného piipada;ji
vV domécnosti. Neni zfejmé, jaky je divod jeho opomindni, avSak Ize se domnivat, Ze jeho
chovani neni zamérné, nybrz je spiSe diisledkem jeho syndromu.

Mezi pozitiva manzelstvi lidé s VFA/AS fadi hluboky citovy vztah s blizkym ¢lovékem,
moznost travit s nékym svij volny Cas a moznost komunikace. Déle se objevily také pozitiva
jako je materialni opora a moznost spolubydleni. R1: ,,Citovd opora, materialni opora, mate
Si S kym povidat. Mate se, S kym zasmat. Mdate néjakou moznost se s nekym bavit, jako jak
S nekym komunikovat, tak ve smyslu zabavy.“ RS: ,,No tak urcité Ze clovek miize Zit s nekym,
S kym by chtél a Ze se neciti tak osamoceny a rozhodné mi to prijde naplnujici.

Jako stézejni rizika v manzelstvi se Casto objevovalo riziko hadek a neporozuméni ci
netolerance. Tato rizika lze vnimat jako opak pozitiv, co pfinasi dle respondentii manzelstvi

do zivota nebo také opak toho, jaci by chtéli, aby byli jejich partnefi. Konkrétné respondenti
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odpovidali takto, ,,Ze si tFeba lidi nerozumi, ze se kviili nécemu pohddaji,” R2 a R5, ,,No tak
Ze Casem se miize prijit na néco pomerné zdasadniho, na co miizeme mit pomérné rozdilny
nazor a treba i problém to tolerovat.“ Tato vypoveéd svéd¢i o potfebé mit jasné stanovené
priority, hodnoty a potieby, tak aby nedoslo k deziluzi u jednoho z partnerd.

V zévéru lze fici, ze respondenti si v manzelském vztahu nejvice ceni tolerance, vzajemné
spoluprace a komunikace. Opakem téchto pozitivnich aspektii jsou potom mozna rizika
manzelstvi, aneb hadky a neporozuméni, tedy opak dobré komunikace, dale pak netolerance.
Z nékterych vypovédi vyplyva obtiznost uréitych tkond pro lidi s VFA/AS, jakym je
napfiklad dodrZzovani povinnosti pii pé¢i o chod domécnosti. Pfitom nedodrzovani téchto
povinnosti mize vyplyvat z obtizi, jez 1idé s VFA/AS zazivaji, tedy snizené exekutivni
funkce, Spatnd Casovd organizace nebo nizkd mira prakti¢nosti (srov. Willey, 2012;
Preissman, 2010). Ztéchto nezamyslenych problému plyne potieba vzajemné tolerance,
kterou respondenti uvadéli. Potfebuji ze strany svych partnerd pochopeni a toleranci vuéi
jejich obtizim. Déle bylo z vypovédi zfejmé, ze mezi rizika manzelstvi mize patfit riziko
nejasné stanovenych priorit a potteb ve vztahu. Presné takto upozoriiuje Simone (2010), ze by
si respondenti m¢li ujasnit, jaké jsou jejich potieby, ritudly a zajmy a pozd¢ji v manZzelstvi

nedoslo k deziluzi nebo dokonce k rozchodu v disledku odlisnych hodnot partnert.

18.2 Potreby lidi s VFA/AS spojené s rodicovstvim

Tento indikator je propojen nejvice a nevyhnutelné s potiebami spojenymi s manzelstvim,
dale s finan¢ni nezéavislosti na pecujicich osobach, s autonomii v péci o chod doméacnosti a
také se socializaci a vztahy, protoZe vychova ditéte se odehrava ve struktuie socidlnich
vztahti. V této kapitole se budu zabyvat potfebou mit déti, optimalnim vztahem rodice a ditéte
Z pohledu lidi s VFA/AS a pozitivy a riziky rodiCovstvi.

Nikdo z respondentii v dobé konani rozhovord nebyl rodi¢em. Tti z nich definovali svou
potebu mit nékdy v budoucnu déti a dva z nich tuto potiebu spiSe neciti. Jeden respondent,
ktery neciti tuto potebu, definoval pti¢inu svych obav, ktera prameni z nejistoty, zda by se
dokazal o dité postarat. SpiSe pochybuje, ze by péci o dité zvladl a ptiznava, ze by péci o dité
musela zvladnout spiSe partnerka. R2: ,,Jd pravé spis bych ty déti nebral (...) Ja bych chtél Zit
Spis jenom s pritelkyni, tak nevim, jestli bych se o né dokazal postarat (...) Ale samoziejmé
bych na né byl hodnej, ale nevim, jestli bych se o né dokazal postarat. To by méla spis ta
pritelkyné. Ze ja to neumim no. Dal3i respondent sice citi stejné obavy a sou¢asné se boji o

riziko dédi¢nosti PAS. Ve stejné chvili vSak citi potfebu mit v budoucnu déti. Tento rozpor
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pro n¢j muze znamenat v budoucnu tézké dilema. R4. ,,Ja bych docela rad mel deéti. Jenom
nevim, jestli bych zvladl vychovu. Hlavné vzhledem k my diagnoze, tak se trochu bojim, aby
deti neméli jesté tézsi autismus nez ja. “

Z hlediska vlastnosti rodi¢e a vztahu rodice s ditétem respondenti uvadéli potfebu mit své déti
bezpodminecné radi, didle uméet se o n¢€ postarat a zajistit je po citové, materialni 1 socialni
strance. R1: ,,Rodic by meél byt zodpovedny, schopny to dité vychovat. Mél by mu dat pocit
bezpeci, jistoty. Proste zazemi, materialni vybaveni taky urcite.

Trpélivost a ochota travit volny Cas se svymi détmi jsou rovnéz dle respondenti dulezitymi
charakteristikami, kterymi by mél rodi¢ disponovat. R3: ,, Tak asi trpélivy. Mél by se o ty déti
starat. Mél by s nimi travit cas, pomahat jim a tak. “

Pozitiva rodi¢ovstvi vidi respondenti ve vzajemné lasce déti a rodicl a také v moznosti piedat
ditéti svoje hodnot. Casto vnimaji respondenti rodi¢ovstvi jako pfirozenou souéast lidského
zivota a velice do ni promitaji biologickou potfebu pfedat svoje geny dal. Lasku mezi ditétem
a rodicem definuje jedna respondentka téméf Cist¢ raciondlné z biologického stanoviska,
,Jakoze to dité ma rado rodice a kdyz rodic, no...tak asi je to tak v prirode,” (R3). Dalsi
respondent vnima svou potiebu mit v budoucnu déti pravé s pocitem naplnéni, ktery je
soucdasti pozitiv rodiCovstvi. RS: ,, No tak prijde mi to zase naplitujici a myslim si, Ze je to i
spravné, pokud to tak clovek citi vychovat prosté dalsiho cloveka.

Mezi rizika rodiovstvi dle respondentl spadd zejména riziko nespravné vychovy, nebo také
neschopnost vénovat ditéti potiebnou pozornost a &as. R5: ,Ze by se clovek tieba néjak
precenil a néjak nezvladal tu péci.

Nekteti respondenti tedy citi potfebu mit v budoucnu déti a néktefi naopak tuto potiebu neciti.
Obé¢ skupiny vSak sdili stejné obavy kvtili vlastnim schopnostem vychovat dité.

Obavy rodicti z neschopnosti je spravné vychovat jsou piimo spojeny s potiebou mit dité a ve
stejném Case uvédomovanim si vlastnich limitd, které respondenti uvadéli. Pro vétsinu z nich
tedy neni potfebou samotné rodicovstvi, ale také schopnost spravné dit€¢ vychovat a citit se
k tomu dostateéné kompetentni. Mezi potieby, které jsou spojené s rodiCovstvim, také patii

potieba vzajemné lasky a potfeba ptedat vlastni hodnoty svym détem.
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18.3 Dil¢i zavér k DVO7

vvvvvv

miry je tato potfeba snadno odvoditelnd, jelikoz potfebuji kompenzaci svych nedostatkil
Vv oblasti komunikace skrze zvlast€ pozitivni komunikaci s partnerem. S pottebou dobré
komunikace je dale spojena potfeba vzajemné tolerance, které se rovnéz poji s jejich
nedostatky v riznych oblastech kazdodenniho zivota (Simone, 2010). Také jsou s touto
potiebou spojené obavy a negativni aspekty partnerstvi, protoze opakem dobré komunikace a
tolerance jsou hadky a neporozuméni, coz respondenti uvadéli v nejvyssi etnosti jako riziko
partnerstvi. Potfeba tolerance je spojena s potiebou self-awerness, se kterou lidé s VFA/AS
zazivaji potize, jako se to projevilo 1 u respondentli tohoto vyzkumu. Tato potfeba znaci
znalost vlastnich potteb v riiznych oblastech partnerského vztahu a souziti. Ona znalost dale
muze predejit obavanym hadkédm, nedorozumeéni ¢i rozchodu (Simone, 2010). Znalost svych
nedostatki a potieb, jez jsou nezamérné, oteviené priznal pouze jeden respondent, ostatni
respondenti si svou vSak védomi zvySené potieby tolerance ve vztahu. V partnerstvi lidé
s VFA/AS hledaji stabilitu a nemaji ve zvyku experimentovat se vztahy. Pokud je tedy self-
awerness na dobré urovni, neni obvyklé, aby stfidali ¢asto partnery, jak by mohlo vyplyvat
Z teorie o vynotujici se dospélosti (Arnett, 2015). Pokud je vSak self-awerness nizka, je zde
zvySené riziko CastéjSich rozchodd, a tedy stfidani partnert, aniz by lidé s VFA/AS ptesné
veédéli, co od vztahu ocekdvat. Stfidani partneri tedy muze byt nezamyslenym disledkem
hledani vlastni identity a potfeb. Oproti vynofujici se dospélosti je vSak tato tendence
nechténa.

Potfeba byt rodi¢em se u vétSiny respondenti vyskytovala. Nicméné obavy ze zvladnuti
vychovy jsou vsouladu steorii (srov. Lawson, 2008; Simone, 2010). Simone (2010)
upozornuje na aspekty socidlniho zivota, které jsou ve zvySené mife na rodice kladeny. Presto
nikdo z respondentd neuvedl tento aspekt ve svych odpovédich na potieby spojené
s rodicovstvim. MtiZe to byt diisledek toho, Ze si neuvédomuji zvySené naroky na zapojeni do
spolecenského zivota. Také to miize byt soucasti v SirSim smyslu obav o zvladnuti vychovy.
Respondenti tedy ve vétSin€ pocituji potiebu mit déti, vychovat déti podle svych hodnot a
postoju a citit se kompetentnimi rodi¢i. Nikdo z nich nema obavu o emocionalni naplnéni
jejich vztahu s ditétem, nybrz maji obavu o své schopnosti o déti peCovat ve smyslu
praktickych ukont (srov. Lawson, 2008; Simone, 2010).

Respondenti, ktefi nepocit'uji potiebu mit v budoucnu déti, se do urcité miry shoduji s teorii o
vynotujici se dospélosti (Arnett, 2015). Dtuvody odkladani rodicovstvi se vsak lisi. Lidé
s VFA/AS maji spiSe obavy o zvladnuti rodicovstvi, zatimco lidé ve vynofujici se dospélosti
odkladaji rodicovstvi z divodu oddaleni zavazku. Spole¢nym vychodiskem je vSak obava ze

zodpovédnosti v péci o dité, kterd je limitujici pro obé tyto skupiny, ptestoze z jinych divodu.
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Zavér
V zévéru odpovim na hlavni vyzkumnou otazku. Jak definuji lidé s VFA/AS své potieby

spojené s autonomnim Zivotem?

Lidé s VFA/AS definuji autonomni zivot z hlediska bydleni nezavislého na pecujicich
osobach, finan¢ni nezavislosti, kterd je kromé kritickych situaci nebo domécnosti sdilené s
partnerem nezavisla na jakémkoliv subjektu, emociondlni nezavislosti, jenz vSak neznaci
socialni izolaci, nybrz pfiméfené vztahy s blizkymi osobami.

Potieby lidi spojené s pé¢i o vlastni zdravi se tykaji zlepSeni kvality prevence zdravotnich
problémi. Piedev§im maji lidé s VFA/AS potiebu spojit pozitivni emoce s pé€i o vlastni
zdravi, a to nejen z hlediska prevence, ale i z hlediska celkového pocitu well-beingu, do né¢hoz
spadd oblast psychickd, fyzickd i socidlni. V souvislosti se zvySenim pozitivnich emoci
spojenych s pé¢i o své zdravi maji potfebu zvyseného self-awerness, tedy povédomi o
vlastnich potiebach ve vsech slozkach well-beingu.

V oblasti bydleni definuji lidé s VFA/AS pifedev§im dvé potieby. Jedna se o potiebu
spolubydleni s blizkych ¢lovékem, idealné partnerem. V souvislosti se spolubydlenim definuji
potfebu autonomie v péci o chod domacnosti, do niz zahrnuji sebe a svého partnera. Ohledné
spolubydleni s partnerem definuji potfebu spoleénych zajmi a témat k hovoru, vzijemnou
toleranci a upfimnost, coZ se projevuje 1 v potiebach spojenych s partnerstvim obecné, ne
pouze Vv otazce bydleni. Lidé s VFA/AS neciti potfebu jakéhokoliv druhu pobytové sluzby,
v ptfipad¢ nutnosti vSak vnimaji jako vhodnéjSi podporované bydleni. V otdzce stability
bydleni v ¢ase vyplyva z vypovédi respondentii, Ze preferuji stabilni bydleni. Prioritni jsou
vsak pro né jiné aspekty zivota, jako je vztah se spolubydlicim a aspekty dostupnosti
zaméstnani. Kromé otazky stability bydleni v ¢ase se odpovédi respondentil v otazce bydleni
shoduji také s teorii o vynofujici se dospélosti, zeyména z pohledu potfeby osamostatnéni se
od pecujicich osob.

Z hlediska volnocasovych aktivit lidé s VFA/AS vnimaji potiebu traveni volného casu
s blizkymi lidmi, coz zvySuje jejich motivaci k osobné smysluplnému traveni volného Casu.
Zaroven definuji potfebu empatie a tolerance od jim blizkych osob, aby se mohli pfi
spole¢nych aktivitach citit dobfe. Potfeba hledani vlastni identity nastava u lidi s VFA/AS
vV dospélém véku, kdy se ve stejném Case zvySuje self-awerness. Potfeba hledani vlastni
identity a experimentace probiha zejména na teoretické urovni a je posunuta do pozdé¢jsiho

veéku, coz jsou dva rozdily oproti neurotypické populaci ve véku vynotujici se dospélosti.
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Lidé s VFA/AS citi potfebu navazovani a udrzovani pratelskych vztahl. V téchto vztazich
vnimaji potfebu otevienosti a upfimnosti, aby mohly ptfedchazet zklamani. Déale mluvi o
potiebé navazani hlubokych vztahli se spoleCnymi z4jmy a moznosti provozovat aktivity
spole¢nych z4jmii.

Byt zaméstnany a zaméstnavatelny je také jednou z potieb lidi s VFA/AS. Zaroven citi
zvySenou potiebu pocitovat naplnéni a smysluplnost své prace spolu se zdjmem o obsah
prace. Na pracovisti vnimaji potfebu vyrovnanych vztahd s kolegy a nadfizenymi. Pottebuji
ze strany zaméstnavatele otevienost v komunikaci, aby mohli ptredejit nedorozuménim
ohledné néapln¢ a postupu prace. Lidé s VFA/AS neciti potfebu sdilet s ostatnimi na pracovisti
svou diagn6zu, pokud neciti diivéru nebo to povazuji za zbytecné.

V partnerském vztahu vnimaji lidé s VFA/AS zvysenou potfebu vzajemné tolerance. Dale
vyslovuji potiebu dobré komunikace mezi partnery, kterd se vyhybad negativnim vykyvim.
Mezi aspekty dobré vzijemné komunikace fadi toleranci chyb druhého, spolecné zajmy a
volnocasové aktivity a spole¢na témata hovoru. Vyslovuji také potfebu pfiméfené miry
soukromi a samoty, jez rovnéZ souvisi s toleranci. Neptimo z odpovédi respondentl vyplyva,
ze potiebuji dobrou znalost vlastnich potieb neboli vysokou miru self-awerness.

V oblasti rodi¢ovstvi mluvi lidé s VFA/AS o zvySené potfebé pomoci partnera pii péci a
vychové déti. S rodiCovstvim je také spojena nepfimo vyslovena potieba pozitivniho
sebehodnoceni vlastnich kompetenci jako rodice, kterou respondenti potiebuji ziskat skrze
vnitini ¢i vné&j§i posileni. Oproti vynofujici se dospé€losti lidé s VFA/AS neodkladaji
rodiCovstvi z divodu oddaleni zavazku, ale z divodu nizkého sebehodnoceni vlastnich
kompetenci jako rodice.

Souhrnem je mozné fici, Ze tato prace poskytuje odpoveédi na nékteré oblasti potieb lidi
S VFA/AS spojenych s autonomnim Zivotem a upozoriiuje na nutnost zlepSeni self-awerness a
pozitivniho sebehodnoceni jejich kompetenci, zvlasté v n€kterych vyse zminénych oblastech.
V navaznosti na to je skrze zlepSeni znalosti o potiebach lidi s VFA/AS spojenych
S autonomii mozné poskytnout jim vhodnou intervenci v ramci socialnich sluzeb. Ta muze

znamenat jejich lepsi integraci do spolecnosti, coz mé pozitivni celospolecensky dopad.
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19 Limity vyzkumu a navrh dalSich vyzkumi

Za nejvetsi limit vyzkumu povazuji fakt, ze o svych pottebach vypovidali pouze samotni lidé
s VFA/AS. Aby bylo mozné zjistit, jaké jsou jejich potfeby Vv Sir§im kontextu, bylo by potieba
provést triangulaci vyzkumnych metod nebo rozhovord. Bohuzel z divodu rozsahu této prace
nebylo mozné triangulaci provést.

Ptestoze se jednalo o hloubkové rozhovory, které poskytuji mnoho informaci o konkrétnim
cloveku, nelze z vypoveédi respondentli usuzovat na celou populaci lidi s VFA/AS, i kdyzZ se
mnoho faktori mezi respondenty objevovalo vicekrat. Hloubkové rozhovory a kvalitativni
vyzkum nicméné bylo nutné provést, protoZe toto téma neni ptili§ dobie prozkoumané.

Pro budouci vyzkumy navrhuji provést triangulaci metod ¢i rozhovorii. Konkrétné navrhuji
zapojit do rozhovori blizké osoby, tedy partnery, rodinné ptislusniky, spolubydlici nebo také
socialni pracovniky. Pro triangulaci metod by mohlo byt pfinosné kombinovat metody
kvalitativni a kvantitativni, aneb provést dotaznikové Setfeni, ¢imz by byl rovnéz navySen
pocet respondentti a bylo by mozné zobecnit data na $ir$i populaci osob s VFA/AS.

Pro budouci vyzkum by bylo rovnéz vhodné provést komparativni vyzkum, kde by bylo
mozné lépe srovnat potieby lidi s VFA/AS a neurotypické populace, aby bylo mozné 1épe

sledovat specifické rozdily v jejich potiebach.

20 Doporuceni pro praxi

Na zéaklad¢€ zavért tohoto vyzkumu navrhuji, aby organizace pomahajici osobam s autismem
zatadily do svych sluzeb poradenstvi a intervenci zaméfenou konkrétné na potteby lidi
s VFA/AS.

Jednd se zejména o poradenstvi v oblasti zvySeni self-awerness vlastnich potfeb a nacvik
socialnich dovednosti v oblasti komunikace v partnerstvi, na pracovisti, s prateli a rodinnymi
prislusniky, coz jsou dulezité osoby v jejich zivoté. Dale se jedna o posileni sebehodnoceni
Vv oblasti kompetenci spojenych s rodiovstvim spolu s nadcvikem téchto kompetenci. Také jde
v ptipad¢ lidi s VFA/AS o zvySenou potfebu pomoci pii efektivni komunikaci, aby mohli
projevit vlastni zajmy a potieby s vyhnutim se konfliktu. Ve stejném cCase potiebuji vnimat
stiet riznych ndzoril za béZny, a ne za konfliktni. V ramci intervence bude dobré stanovit
vlastni z4jmy a volnocasové aktivity, které lidé s VFA/AS povazuji osobné za smysluplné,
coz je také soucasti zvySeni self-awerness, jelikoz se jednd o jednu oblast jejich potieb

spojenych s autonomnim zivotem. ZvySeni autonomie samo o sob¢ muize probéhnout prave
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skrze zvyseni povédomi o vlastnich potifebach a zvySeni efektivity komunikace téchto potieb

svému okoli.

Zminéna doporuceni mohou probihat skrze skupinovou i individuélni intervenci. Skupinova
intervence pfinasi vyhody pocitu spolutcasti na stejnych problémech. Skupinova intervence
také sama o sobé& posiluje socialni kompetence lidi s VFA/AS. Individualni intervence pak
pfinasi moznost probirat S klientem vice osobni témata. V ramci intervence je mozné vyuzit

metody aktivniho naslouchéni, nebo model Virginie Satirové a nacvik socidlnich situaci.
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Anotace

Nazev prace: Potieby lidi s vysoce-funk¢nim autismem a Aspergerovym syndromem spojené
se autonomnim zivotem

Autorka: Bc. Tullia Reucci

Vedouci prace: Mgr. Anna Krchiiava

Instituce: Masarykova univerzita v Brné, Fakulta socialnich studii

Pocet slov zakladniho textu: 23 046

Bakalatsk4 prace se zabyva potfebami lidi s vysoce-funkénim autismem a Aspergerovym
syndromem spojenych s autonomnim zivotem. Cilem prace je zodpovédét na hlavni
vyzkumnou otazku: Jak definuji lidé s VFA/AS své potieby spojené s autonomnim zivotem?
Bakalafska prace je clenéna na tifi ¢asti — teoretickou, metodologickou a interpretacni.
V teoretické cCasti jsou definovany zakladni pojmy jako je vysoce-funkéni autismus,
Aspergeriv syndrom, socidlni prace a socialni sluzby pro lidi s vysoce-funkénim autismem a
Aspergerovym syndromem a také jejich potieby. Dale je v metodologické Casti zpracovana
vyzkumna strategie a metoda sbéru dat. Vyzkumna strategie je kvalitativni a byl zvolen
polostrukturovany rozhovor. V interpretacni casti jsou zodpovézeny dil¢i vyzkumné otazky,
zaméfené na definici autonomniho Zivota z pohledu lidi s vysoce-funkénim autismem a
Aspergerovym syndromem, na jejich specifické potieby spojené s bydlenim, konceptem self-
focus, socializaci a vztahy, pééi o zdravi, zaméstnanim a kariérou a také s manzelstvim a
rodiCovstvim. V zav€ru prace je zodpov€zena hlavni vyzkumna otdzka. Potteby lidi
s VFA/AS spojené s autonomnim Zivotem zavisi na zvySeni self-awerness a sebehodnoceni

vlastnich kompetenci.

Klicova slova: Aspergertiv syndrom, vysoce-funkéni autismus, potieby, socidlni sluzby pro

lidi s PAS, autonomni Zivot, bydleni, zaméstnani, socializace, vztahy, rodiCovstvi, partnerstvi
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This thesis concerns the needs of people with high-functioning autism and Asperger
syndrome conected to the autonomous life. The aim of this study is to answer the main
research question — How people with HFA/AS define their needs allied to the autonomous
life? The bachelor thesis is devided into three parts — theory, methodology and interpretation
(of the collected data). In the first theoretical part there are characterized the basic concepts
like high-functioningn autism and Asperger syndrome, social work and social services for
people with HFA/AS and also their specific needs. In the methodological part there are
eleborated the research strategy and the method of data collection. The research strategy is
qualitative and the semi-structured interview was used. In the interpretation part there are
answered the partial research questions refering to the autonomous life trough the point of
view of people with HFA/AS, also refering to their specific needs bound up with living, the
concept of self-focus, socialization, health care, employment and career, marriage and
parenthood. In the end on the thesis the main research question is answered. The needs of
people with HFA/AS connected to the autonomous life depends on the level of their self-

awerness and self-evalution of their competences.
Key words: Asperger syndrome, high-functioning autism, needs, social services for people

with ASD, autonomous life, living, employement, socialization, relationships, parenthood,
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Priloha ¢. 1 — Operacionalizace dil¢ich vyzkumnych otazek

Dil¢i otazka

Indikétory

Otazky pro rozhovor

1) Jak definuji lidé
s VFA/AS

autonomni zivot?

Spada do jejich predstavy o
autonomnim Zivoté

samostatné bydleni?

1. Jak podle vas bydli
dospély Clovek (tzn. sam,
s rodici, se

spolubydlicimi, apod.)?

Zahrnuje pfedstava o
autonomnim zivote
samostatné zajisténi

zakladnich zZivotnich potieb?

2. Jakou pomoc vyzaduje
dospély  clovék  od
druhych lidi? Od koho?

3. Jaké zakladni potieby by
si podle Vas m¢l byt
schopen zajistit dospély
clovek?

4. Jakou roli

pfi  jejich

zajisténi hraji druzi 1idé?

Zahrnuje predstava 0

autonomnim zivoté finanéni

5. Jaké wvydaje si plati

dospély clovék sam za

nezavislost na pecujicich sebe?

osobach?

Zahrnuje pfedstava 0| 6. Jaké je Vase potieba
autonomnim zZivoté osamostatnéni od rodicu,

emocionalni nezavislost na

pecujicich osobach?

& jinyeh lidi, kteif o Vés

pecovali/pecuji?

2) Jaké jsou potieby lidi
S VFA/AS spojené s

péci o zdravi?

V ¢em pro n¢ muze byt péce
o zdravi problematicka nebo

naopak pozitivni?

7. Jakou miru  pomoci
potiebujete pii péci o své
zdravi?

8. Jaké to pro Vas je starat

se 0 své zdravi?

3) Jak definuji dospéli

VyZaduji pomoc Vv péci o

9. Jakou miru  pomoci
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lidé s VFA/AS své
specifické potieby

spojené s bydlenim?

chod domacnosti?

potfebujete pfi péci o

domacnost?

Jak si predstavuji souziti?

10.

Jakd je Vase idedlni

predstava spolubydleni?

Ktery druh pobytové sluzby | 11. Ktery druh  pobytové

je pro né vhodny? sluzby je podle Vas
vhodny pro cloveka
S Aspergerovym
syndromem?

Jaka jsou kritéria pro vybér | 12. Jaky by mél byt Vas

spolubydliciho? idealni spolubydlici?
13.Co je pro Vas dulezité
pro dobré souziti se
spolubydlicim?
Jak stabilni by mélo idealné | 14. Jak dlouho chcete bydlet

jejich bydleni byt? na jednom misté?
4) Jaké jsou potieby lidi | Vyzaduji pomoc pti | 15. Jak travite svij volny
s VFA/AS spojené planovani  volnocasovych cas?
s konceptem "self- aktivit? 16. Do jaké miry podle Vas
focus™"? travite svij volny cas
smysluplné?
17. Jaké jsou aktivity, které

18.

byste chtél/a zkusit, ale
nezbyva Vam na né Cas?
Skym rad travite svuj

volny Cas?

Je s predstavou dospélého
zivota spojena
experimentace, aneb hledani

vlastni identity?

19.

Jak moc byste

V soucasnosti oznacil

autonomni  zivot jako

soucast vasi identity?

Nastava obdobi zaméfeni se

na sebe po odeznéni zavazka

20.

Odkdy to takto citite?
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vuéi pecujicim osobam a
pfed vznikem zavazkl vici

prokreacni rodiné?

5) Jaké jsou potieby lidi
s VFA/AS spojené se

socializaci a vztahy?

Jak lehké/tézké je pro né | 21.Jaké pro Vas je

navazovat pratelské vztahy? navazovat a udrzovat
pratelstvi?

Citi  potiebu  navazovat | 22. Jak dualezité je podle Vas

pratelské vztahy? mit pratele?

Jaka jsou rizika spojena | 23.Jakd pro Vas existuji

s pratelskymi vztahy? rizika spojena
S pratelstvim?

Jaka jsou pozitiva | 24. Jaka pro Vas existuji

pratelskych vztahti? pozitiva spojena

S pratelstvim?

Jak vnimaji sdileni své | 25. Jak oteviené¢ mluvite o
diagnozy lidem v jejich své diagnoze
okoli? S ostatnimi?

26. Kdy jim obvykle sdélite
svou  diagnézu  (pfi
prvnim  setkani,  po
mésice, apod.)?

6) Jaké jsou potieby lidi | Jak je pro né dilezity | 27. Jakou roli pro Vas hraje
s VFA/AS spojené se | obsah/napln prace? napln prace pii vybéru
zaméstnanim a zaméstnani?
kariérou?

Vnimaji odbornou | 28. Jakou kvalifikaci

kvalifikaci jako potiebnou

pro svou zaméstnavatelnost?

29.

potfebujete pro vykon
prace,  kterou
chtél/a délat (VS, VOS,

maturita, SOS, atp.)?

byste

Co jste ochoten/a udé¢lat
proto, abyste kvalifikace

dosahla?
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30. Jaké existuji moznosti

k dosazeni této

kvalifikace?

Co je motivuje pro podani
dobrého pracovniho

vykonu?

31. Co Vas motivuje k praci?

Jaké aspekty prace jsou pro

né dulezité?

32. Jaké
(kromée

dalsi aspekty
obsahu prace)
jsou pro Vas dulezité (pf.
Pracovni kolektiv,
pracovni doba, prostredi

zaméstnani, apod.)

Co pro n€ znamena prace

jako takova?

33.Jak moc je pro Vas
dulezit¢é  védomi, ze

studujete/pracujete?

Jaka mohou vzniknout rizika

na pracovisti?

34. Co vnimate jako mozna

rizika, ktera  mohou
vzniknout na pracovisti

v souvislosti s VFA/AS?

Jakd mohou byt pozitiva

zameéstnani?

35. Co miize byt pozitivniho

na zaméstnani?

Jak vnimaji sdileni své

diagndzy na pracovisti?

36. Jaké dopady podle Vas

muze mit sdéleni

diagnézy koleghm na

pracovisti?
7) Jaké jsou potieby lidi | Jaké aspekty partnerského | 37.Co  je pro Vas
s VFA/AS spojené vztahu jsou pro n¢ dilezité? V partnerském vztahu

S manzelstvim a

dulezité?

38.Jaky by mél byt Vas
partner/ka?

39. Jak vidite sam/a sebe
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Vv partnerském vztahu?

Jaké pozitiva do jejich Zivota

muZze pfinést manzelstvi?

40.

Jaké ma

manzelstvi/partnerstvi

podle Vias  pozitivni
stranky?
Jaka vnimaji rizika | 41. Jakd mohou byt rizika
manzelstvi? nebo negativni stranky

spojené

S partnerstvim/manzelstv

im?
Touzi po rodi¢ovstvi? 42.Jak  definujete  svou
pottebu  mit  nékdy

V budoucnu déti?

Jaké jsou pro né¢ dilezité

aspekty rodicovstvi?

43.

44,

Jaky by podle Vas meél
byt rodic?
Jaky by mél mit vztah ke

svym détem?

Jakd jsou pro né pozitiva

rodi¢ovstvi?

45.

Véem je podle Vas

pozitivni byt rodi¢em?

Jakd jsou pro né rizika

rodi¢ovstvi?

46.

Jaka existuji rizika nebo
negativa pro cloveka,

ktery je rodi¢em?
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Priloha ¢. 2 — Charakteristika vzorku

Ponl. vek Vzd. Rodinny stav | Bydleni zaméstnani
R1 muz 43 ZS Zenaty S Zamgéstnana
manzelkou | na plny
uvazek
R2 muz 22 ZS svobodny S rodigi Studujici
S
R3 Zena 31 VS svobodny S Zameéstnana
partnerem | na plny
uvazek
R4 muz 22 SS svobodny S rodici Studujici
VS
RS muz 24 SS svobodny S rodici Zaméstnany

na castecny

uvazek
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Priloha €. 3 — Scénar rozhovoru
Uvodni otazky

e Kolik Vam je let?

e Jste zaméstnany ¢i studujici?

e S kym v soucasnosti bydlite?

e Jakyje Vas rodinny stav?

e Jaké je Vase nejvyssi dosazeni vzdélani?

Definice autonomniho Zivota z pohledu lidi s VFA/AS
e Jak podle vés bydli dospé€ly ¢loveék (tzn. sam, s rodici, se spolubydlicimi, apod.)?
e Jakou pomoc vyZaduje dospély ¢lovék od druhych 1idi? Od koho?
e Jaké zékladni potieby by si podle Vas mél byt schopen zajistit dospely clovek?
e Jakou roli pii jejich zajisténi hraji druzi lidé?
e Jaké vydaje si plati dospély ¢lovek sam za sebe?
e Jaké je VaSe potieba osamostatnéni od rodict, ¢i jinych lidi, ktefi o Vas

pecovali/pecuji?

Potieby lidi s VFA/AS spojené s péci o své zdravi
e Jakou miru pomoci potifebujete pii péci o své zdravi?

e Jaké to pro Vas je starat se o své zdravi?

Potieby lidi s VFA/AS spojené s bydlenim
e Jakou miru pomoci potiebujete pti péci o doméacnost?
e Jaka je VaSe idedlni pfedstava spolubydleni?
e Ktery druh pobytové sluzby je podle Vas vhodny pro ¢loveéka s Aspergerovym
syndromem?
e Jaky by mél byt Vas idedlni spolubydlici?
e Co je pro Vas dilezité pro dobré souziti se spolubydlicim?

e Jak dlouho chcete idealn¢ bydlet na jednom misté?

Potieby lidi s VFA/AS spojené s konceptem self-focus
e Jak travite svlij volny Cas?
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Do jaké miry podle Vas travite svlij volny ¢as smyslupIné?

Jaké jsou aktivity, které byste chtél/a zkusit, ale nezbyva Vam na né cas?

S kym rad travite sviij volny cas?

Jak moc byste v soucasnosti oznacil autonomni zivot jako soucast vasi identity?

Odkdy to takto citite?

Potieby lidi s VFA/AS spojené se socializaci a vztahy

Jaké pro Vas je navazovat a udrzovat pratelstvi?

Jak dulezité je podle Vas mit ptatele?

Jaka pro Vas existuji rizika spojena s pratelstvim?
Jaka pro Vas existuji pozitiva spojend s pratelstvim?
Jak otevien¢ mluvite o své diagnoze s ostatnimi?

Kdy jim obyvkle sd€lite svou diagnozu (pfi prvnim setkani, po mésice, apod.)?

Potieby lidi s VFA/AS spojené se zaméstnanim a kariérou

Jakou roli pro Vas hraje napli prace ptfi vybéru zaméestnani?

Jakou kvalifikaci potfebujete pro vykon prace, kterou byste cht&l/a délat (VS, VOS,
maturita, SOS, atp.)?

Co jste ochoten/a ud¢lat proto, abyste kvalifikace dosahla?

Jaké existuji moznosti k dosazeni této kvalifikace?

Co Vas motivuje k praci?

Jaké dalsi aspekty (kromé obsahu prace) jsou pro Vas duilezité (pi. Pracovni kolektiv,
pracovni doba, prostiedi zaméstnani, apod.)

Jak moc je pro Vas dillezité védomi, Ze studujete/pracujete?

Co vnimate jako mozna rizika, kterda mohou vzniknout na pracovisti v souvislosti s
VFA/AS?

Co muze byt pozitivniho na zaméstnani?

Jaké dopady podle Vés miize mit sd€leni diagndzy koleglim na pracovisti?

Potreby lidi s VFA/AS spojeni s manZelstvim a rodi¢ovstvim

Co je pro Vas v partnerském vztahu dilezité?

Jaky by mél byt Vas partner/ka?
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e Jak vidite sdm/a sebe v partnerském vztahu?

e Jaké ma manzelstvi/partnerstvi podle Vas pozitivni stranky?

e Jaké mohou byt rizika nebo negativni stranky spojené s partnerstvim/manzelstvim?
e Jak definujete svou potfebu mit nékdy v budoucnu déti?

e Jaky by podle Vas mél byt rodi¢?

e Jaky by mél mit vztah ke svym détem?

e V ¢em je podle Vas pozitivni byt rodicem?

e Jaka existuji rizika nebo negativa pro ¢lovéka, ktery je rodicem?

Priloha ¢. 4 — Doplnéni k DVOL1

DVO1 obsahovala koncept definice autonomniho zivota lidmi s VFA/AS, ktery byl zkouman
prostiednictvim 4 indikatort. Mezi tyto indikatory patfily predstavy o samostatném bydleni,
samostatném zajiSténi zakladnich zivotnich potfeb, financni nezavislosti na pecujicich
osobach a také predstava o emociondlni nezavislosti na pecujicich osobéch.

Ve vypovédich respondentt se objevovala 3 hlediska samostatného bydleni, kterd povazuji za
béZzna pro autonomni zivot. Zaprvé se jedna o bydleni, které je nezavislé na pecujicich
osobach, jinymi slovy se nejedné o spolecnou domacnost. Déle toto bydleni odpovida Grovni
vSeobecného standardu ve spolecnosti a zaroven je autonomni ¢lovék schopny zajistit si
takové bydleni sam z vlastnich zdroju.

Zajisténi zakladnich Zivotnich potfeb vnimaji respondenti ve 3 Urovnich. Zaprvé se miize
jednat o zcela samostatné zajisténi zakladnich Zivotnich potfeb bez pomoci druhych lidi.
Druhé Groven predpoklada rovnéZ nezavislé zajiSténi zakladnich zivotnich potieb, ale zaroven
pfipousti moznost, ze v kritické situaci autonomni ¢lovék miize pozadat o pomoc druhé lidi.
Treti uroven nezavislosti predpokladala takovou pomoc od blizkych lidi a ¢lent rodiny,
kterou pfitom respondenti pokladali za Zddanou a béZnou. Tato nezavislost se v§ak omezovala
pouze na lidi blizké, a ne na cizi lidi, nebo jiné subjekty, jako je napf. stat, rizné organizace,
atp.

Finan¢ni nezéavislost respondenti oznacili jako schopnost pokryt veSkeré naklady na vlastni
zivot, pricemzZ jedna respondentka uvazovala o spolupodileni se na vydajich s partnerem a
jeden respondent reflektoval snizenou schopnost v ptipad¢ handicapu dospélé osoby.

| v odpovédich tykajicich se konceptu emocidlni nezavislost respondenti vnimaji 3 rtzné

stupné nezavislosti. Od Uplné nezavislosti, kterd se projevuje jako psychickd a emocialni
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pohoda, i v piipadé, Ze pecujici osoby nejsou nablizku, pies takovou nezavislost, ktera je
mozna pouze, pokud nejsou pritomny vrozené ¢i prechodné psychické potize, k ptfirozené

zévislosti na ¢lenech rodiny, jiz je zddana a bézna pro dospélého ¢loveka.

Priloha ¢. 5 — PridruZené poruchy VFA/AS

U lidi s VFA/AS, stejn¢ jako u lidi s PAS, se mohou objevit, a velice Casto se objevuji,
pfidruzené nespecifické symptomy, které nespadaji do zminéné triady deficiti (Novakova,
2013). Mezi n¢ patii zménéna citlivost smyslového vniméni, coz se projevuje obéma smeéry
od hyposenzitivity viici ur¢itym podnétim az k hypersenzitivité. A naopak nekterymi vjemy
mohou byt fascinovani a vyhledavaji je (Novakova, 2013). Zména vnimani se mize tykat
vSech smysli — zraku, sluchu (az ¢tvrtina populace), chuti a ¢ichu, hmatu/vnimani dotekd,
propriocepce (vnimani vlastniho téla v prostoru) a vestibularniho systému, tzn. koordinace
pohybt (Novékova, 2013).

Problémové chovani se muze vyskytnout jako primarni, a také jako sekunddrni jev.
Primarnim jevem je, pokud se jedna o dusledek vlivu prostfedi ¢i vychovy a lze jej odstranit
vhodnou terapeutickou intervenci. Také mize byt nevhodné chovani biologicky podminéné.
O sekundarnich poruchach chovani mluvime, jedna-li se o dusledek nevyfeSené C¢i
nepochopené socidlni interakce/situace (Novakova, 2013). Attwood (2005) upozoriiuje na
rizikové, ¢i dokonce problémové chovani spojené s vyhranénym zdjmem. Svoji piehnanou
aktivitou se mohou dostat lidé s VFA/AS az za hranice zakona, ve snaze uspokojit svoje
zaujeti ur€itym zajmem (tj. objekt ¢i téma zajmu). Typickym privodnim jevem VFA/AS je
motorickd neobratnost, vV n€kterych ptipadech az apraxie.

Ackoliv se nejednd o oficidlni diagnostické kritérium, trpi jim 50-90% jedincii. Nedostatky se
projevuji jak v hrubé, tak v jemné motorice (Vosmik a Bélohlavkova, 2010). Prestoze tito lidé
vykazuji dobry kognitivni profil, mohou mit paradoxné problémy ve studijnich vysledcich.
Nékdy se jejich profil podobé lidem se specifickymi poruchami uceni. VétSinou se prvni
problémy za¢nou objevovat ve vysSich stupnich zakladni skoly, kdy je po zacich pozadovano
abstraktni mysleni skrze operace jako jsou generalizace, integrace a interpretace (Ozonoff cit.
podle Sansosti a kol., c2010).

Paavonen a kol. tvrdi, Ze 1idé s VFA/AS maji vice potiZi s pravidelnym a kvalitnim spankem
nez lidé s PAS i nez 1idé bez postiZeni (cit. podle Sansosti a kol., c2010). Tyto problémy se

mohou poté projevit ve fungovani v kazdodennim zivoté a maji vliv také na
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akademicky/pracovni vykon. V soucasné dob¢ se objevuji piedpoklady ze strany odbornikii o
zvysené nachylnosti vici tzkostnym a depresivnim staviim u VFA/AS (Tonge a kol. cit podle
Sansosti a kol., ¢2010). Uzkost se mizZe objevit predasné z diivodu strachu o poruseni
ritudll, vystavovani nejasnym situacim bez ziejmych schémat a predpoklad selhani v socidlni
interakci, coz se projevi zejména v adolescenci pii snahach o navazani pratelstvi (Kim a kol.
cit. podle Sansosti a kol., c2010). Hedley a Young (cit. podle Sansosti a kol., c2010) zase
uvadi vyssi riziko vyskytu depresivnich ndlad u jedincii s VFA/AS, ktefi sami sebe vnimaji

jako nadmérné odlisné a jiné od ostatnich.
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