Vedouci prace:
Studijni program:

Studijni obor:

2020

Univerzita Karlova

Pedagogicka fakulta

Katedra specialni pedagogiky

DIPLOMOVA PRACE

Rodicovstvi osob s Aspergerovym syndromem

Parenthood of people with Asperger syndrome

Bc. Lucie Stekerova

Mgr. Zbynék Némec, Ph. D.
Specialni pedagogika

Specialni pedagogika



Odevzdanim této diplomové prace na téma Rodicovstvi osob s Aspergerovym syndromem
potvrzuji, Ze jsem ji vypracovala pod vedenim vedouciho prace samostatn¢ za pouziti v praci
uvedenych prament a literatury. Dale potvrzuji, Ze tato prace nebyla vyuzita k ziskani jiného

nebo stejného titulu.

Praha 23. 7. 2020



Timto bych chtéla podékovat svému vedoucimu prace Mgr. Zbyiikku Némcovi, Ph. D.
za odborné vedeni a velice cenné rady, které mi v prubéhu zpracovani prace poskytoval.
Dale bych chtéla pod€kovat samotnym ucastnikim vyzkumu, Ze se odvézili do vyzkumu

zapojit.



ABSTRAKT

Tato prace se zabyva dospélymi osobami s Aspergerovym syndromem, konkrétnéji
tématikou rodiCovstvi. Vzhledem k tomu, Ze i tito lidé, jako vSichni ostatni, maji pravo
na to mit déti a byt rodiCe, zaméfuje se tato prace na to, jak se k této problematice stavi

samotni lidé s Aspergerovym syndromem.

V teoretické ¢asti je nejprve predstavena charakteristika Aspergerova syndromu, samotné
projevy a prab¢h diagnostiky. Déle je popsano obdobi dospivani a dospélosti. V posledni

fad¢ se prace vénuje tematice podpory osob s Aspergerovym syndromem.

Ve vyzkumné cCasti je uveden cil prace, ktery zjiStuje, co pro osoby s Aspergerovym
syndromem znamena rodi¢ovstvi a rodina, a dale také to, zda je v Ceské republice nabizena
osobam s Aspergerovym syndromem néjakd podpora, kterd je zaméfena na problematiku
rodicovstvi ¢i vychovu déti. Pro tvorbu prace byla zvolena kvalitativni forma vyzkumu,
v némz byla vyuzita metoda dotazovani, konkrétnéji rozhovory, které na zadost informantt
probihaly distanéni formou. Déle je uvedena charakteristika vyzkumného vzorku,
kterym byly dospé€lé osoby s Aspergerovym syndromem, proces zpracovani dat, kdy byly
k jednotlivym vyroktim ptidéleny kody, které byly pfifazeny k jednotlivym kategoriim.

V zavérecné casti prace jsou shrnuty vysledky. Bylo zjisténo, Ze rodina jsou pro osoby
s Aspergerovym syndromem blizci lidé, rodice a déti. V rodin€ zaroven najdou zazemi,
podporu, vzajemny respekt, stabilitu a porozuméni. Pro nékoho je rodina spojena
1 se zavislosti a zatézi. Pokud jde o rodicovstvi, z informaci vyplyva, Ze stat se rodicem je
z pohledu jedinc s Aspergerovym syndromem dar, zavazek, zodpovédnost. Je tifeba
piehodnotit Zivot, byt ditéti kamarddem, vychovavat ho a umoZnit mu vzdélavani.
To vSechno je spojeno s energetickou naro¢nosti. Z hlediska samotné podpory poskytované
staitem dospélym osobam s Aspergerovym syndromem bylo zjisténo, Ze lidé s touto
poruchou postradaji sluzby zamétené na dospélou populaci, tedy i1 napiiklad na nacvik
komunikace pro dospélé. Nekteti by uvitali kurzy ¢1 workshopy, které by ptiblizovaly
mySleni intaktni populace lidem s Aspergerovym syndromem. Zaroven by vétSina

z nich ocenila sluzby zamétené na vychovu déti.

KLICOVA SLOVA

Aspergerav syndrom, rodi¢ovstvi, poruchy autistického spektra, rodina, podpora



ABSTRACT
This thesis focuses on adults with Asperger syndrome, more specifically on parenthood.
As these people, just like everyone else, have a right to have children and become parents,

this thesis deals with how people with Asperger syndrome themselves view this issue.

The theoretical part first presents a description of Asperger syndrome, how it manifests and
the process of diagnosis. Then the period of adolescence and adulthood is described. Finally,

the thesis deals with the issue of supporting people with Asperger syndrome.

The research part states the objective of the thesis which is to find out what parenthood
and family means to people with Asperger's, and whether in the Czech Republic there is any
form of support offered to these people regarding parenthood and raising children.
The qualitative research method was selected for this thesis and the specific method
of questioning, or more specifically, interviewing. The interviews were conducted remotely
per the request of the respondents. Subsequently, the thesis presents a characteristic
of the sample group which comprised adults with Asperger syndrome, then the process
of data processing during which each statement was given a code which was then assigned

to a specific category.

The final part of the thesis presents the results. It has been determined that to people
with Asperger syndrome, family means close individuals, parents and children. Furthermore,
family offers them a safe haven, support, mutual respect, a sense of stability,
and understanding. Some of the respondents also associate family with dependency
and a burden. Regarding the question of parenthood, the research showed that for people
with Asperger's it means a gift, commitment, a responsibility. One must reevaluate one's life,
be a friend to one's child, to raise the child and provide the child with an education,
all of which requires a great effort. In regards to the support potentially provided to people
with Asperger's by the government, the research shows that these people are not provided
with services focused on adults, for example communication training for adults.
Some of the respondents would welcome courses or workshops which would explain the
thinking of the "intact" population to people with Asperger's. Furthermore, the majority of

respondents would welcome services focused on raising children.
KEY WORDS

Asperger syndrome, parenthood, autism spectrum disorders, family, support
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Uvod

,,Dobré a spatné v clovéeku, potencial byt uspésny nebo neuspésny, deficity ... to jsou vse
jen podminky, které pochazi ze stejného zdroje. Nas terapeuticky cil je naucit clovéka,
jak se potykat se svymi problémy. Ne ho jich zbavit, ale vytrénovat ho,
aby se umel potykat se specialnimi vyzvami specialnimi strategiemi. Jak ukdzat cloveku,

Ze neni nemocny, ale je zodpovédny za sviij zivot. “ Hans Asperger

Jednim z projevi typickych pro Aspergertiv syndrom jsou obtize v socialni oblasti.
Tyto obtize se objevuji jiz od détstvi, napiiklad pii vstupu do kolektivu déti,
kdy se mohou vyskytovat problémy s dodrzovanim pravidel, jak se chovat a celkové

se zaclenénim do bézné spolecnosti (Attwood, 2005).

Rada obtizi, které se u téchto lidi projevuji, pretrvava do dospélosti nebo i po cely Zivot.
Mnohdy jsou tito jedinci vystavovani riznym vyzvam, které museji piekonavat.
Timto zpusobem se u¢i novym schopnostem, které mohou vyuzit pii nastavajicich
situacich. Jednou z oblasti, kde se mohou jejich obtize promitnout, je navazovani vztaht,
tedy 1 hledani partnera. Pozdéji mohou feSit otdzku, zda si zalozZi rodinu a budou mit

vlastni déti (Attwood, 2005).

Pokud nahlédneme do Registru poskytovateli socidlnich sluzeb na strankach
Ministerstva prace a socidlnich véci, nalezneme mnoho organizaci, které se vénuji
problematice poruch autistického spektra, a pomahaji témto lidem nacvicovat jednotlivé
dovednosti, ve kterych maji obtize. Nicméné ne kazd4d organizace se zaméfuje
na dospélé lidi s Aspergerovym syndromem. Tudiz pokud by se chtéli stat rodi¢i a nemaji
nékoho blizkého, s kym mohou tuto problematiku fesit, neni pro n¢ k dispozici Zadna
sluzba, kterd by jim v tomto sméru pomohla, aby si vytvofili pfedstavu o tom, co vse

rodicovstvi obnasi a naucili se zékladni dovednosti, které jsou potieba pro vychovu ditéte.

Tato diplomova prace se vénuje tematice rodi€ovstvi osob s Aspergerovym syndromem.
V teoretické Césti je zapotiebi, sezndmit se s danou problematikou. Je zde popsano,
co je charakteristické pro tuto diagnézu, jaké jsou moznosti pro diagnostikovani této
poruchy. Dale se prace zabyva obdobim dospivani a dospélosti. Tato zivotni etapa je
spojena s postupnym osamostatiovanim se, tedy i s hledanim bydleni a prace,

ktera by jedince s timto syndromem mohla Zivit. V posledni kapitole je zminéna moZnost



podpory osob s Aspergerovym syndromem od narozeni az po dobu dospélosti. Je zde

uveden i prehled socidlnich sluzeb, které mohou lidé vyzadujici pomoc, vyuzivat.

Zamérem vyzkumné Casti je zjistit, co pro dosp€lé osoby s timto syndromem znamena
rodina, piipadné byt rodi¢em, a také to, jaké jsou moznosti podpory nabizené v Ceské
republice osobam s Aspergerovym syndromem v oblasti zaméfujici se na tematiku
rodicovstvi, tedy 1 vychovu déti. V této casti je popsdna metodologie, tedy sezndmeni
s metodami, které byly vyuzity pii sbéru dat, a pribéh samotného ziskavani informaci

od informantt. Na konci jsou uvedeny vysledky prace a zavér vyzkumu.



1 Aspergeriav syndrom

Aspergeriv syndrom fadime podle Mezinarodni klasifikace nemoci (2010)
mezi tzv. pervazivni vyvojové poruchy, kam také spadd Deétsky autismus,
Atypicky autismus, Rettiv syndrom, Jind détska dezintegrani porucha, Hyperaktivni
porucha sdruzené s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, Jiné pervazivni vyvojové
poruchy a Pervazivni vyvojova porucha NS. Nicméné¢ v kritériich podle Diagnostického
statistického manualu (DSM-V) byl Aspergeriv syndrom, spolecné¢ s dalSimi
diagnézami, zahrnut do kategorie oznacované jako ,,poruchy autistického spektra”

(Thorova, 2016).

Terminem pervazivni neboli ,,v§epronikajici” se rozumi, Zze vyvoj neprobihd normalné,
jako u ostatnich déti. Jsou hluboce zasaZeny rizné oblasti, jako je fe€, socialni sféra
anebo predstavivost. Z toho divodu probihd trochu odlisné¢ zejména percepce,

coz se projevi i v oblasti chovéani (Thorova, 2016).

Nékdy byva termin pervazivni vyvojové poruchy nahrazen pojmem poruchy autistického
spektra, ktery je povazovan za ptesnéjSi: ,,protoze specifické deficity a abnormalni
chovani jsou povazovany spise za riznorodé nez pervazivni” (Thorova, 2016, s. 60).
Nicméné¢ ani jedno z oznaceni neni povazovano za chybné, tudiz je mozné pouzivat ob&

varianty (Thorova, 2016).

1.1 Vznik pojmu

Aspergertiv syndrom byl popsan v roce 1944 Hansem Aspergerem, ktery pracoval
jako pediatr ve Vidni. Na zakladé svého pozorovani, které zaméfil na Ctyfi chlapce, zjistil,
ze se od ostatnich déti 1i8i specifickymi zalibami, nadprimérnou inteligenci
a dyspraxii. Zejména pak v oblasti socidlniho chovani a ve zplsobu komunikace.
V té¢ dobé nazval tuto poruchu autismem, stejné¢ jako jeho kolega Leo Kanner
pred nekolika lety, pfesto, Ze neznal jeho zjisténi. Hans Asperger oznacil tuto poruchu

jako ,,autistickou psychopatii” (Thorova, 2016).

O pét let pozdéji pak Asperger pirednasSel na konferenci v Amsterdamu, kde porovnaval
prave déti s ,autistickou psychopatii” a déti s Kannerovym syndromem (dnes Dé&tsky
autismus). V roce 1980 Hans Asperger zemfel, coZ bylo rok pfedtim, neZ Lorna Wingova

pouzila ndzev Aspergeriv syndrom. Oznaceni autistickd psychopatie se tak stalo



minulosti. V nasledujicich letech se pravé tato Zena vénovala tematice poruch

autistického spektra (Thorova, 2016).

1.2 Charakteristika

Mezinarodni klasifikace nemoci (2010) definuje Aspergeriv syndrom, Zze je:
.Charakterizovan tymz kvalitativnim poruSenim reciprocni socialni interakce,
které napodobuje autismus, soucasné s opakujicim se omezenym, Stereotypnim
repertoarem zajmu a aktivit.” V ramci tohoto syndromu nebyva vSak zasazen kognitivni

vyvoj a vyvoj feci. Je zde typicka dyspraxie (Mezinarodni klasifikace nemoci, 2010).

Podle Bélohlavkové a Vosmika (2010) lidé s Aspergerovym syndromem nechapou
situace ve spolec¢nosti stejnym zpusobem jako ostatni lidé. N&s svét je pro né
nesrozumitelny. Je naruSena socialni oblast, ale i strdnka emocni (Bélohlavkova, Vosmik,

2010).

Vynikaji velice dobrou dlouhodobou paméti (Attwood, 2005). Thorova (2016)
pak ve své knize uvadi, ze fe¢ u déti s touto diagnézou mulze byt odlisna,
protoze maji velmi dobrou slovni zdsobu, ktera odpovida jazyku dospélého c¢lovéka.
Nicméné je u nich deficit z hlediska pragmatické stranky feci, kdy mluvi nesouvisle
k danému tématu (Thorova, 2016). Mohou byt pfili§ upiimni, coz vede k tomu,
ze o nékom prohlasi véc, kterd neni pfili§ vhodna a dané osoby se miize dotknout

(Attwood, 2005).

Dalsi problémy se pak mohou objevit pfi vstupu do kolektivu déti, kdy maji obtize
se zaclenénim. Spise jejich chovani ptsobi jako sobecké a chtéji ostatni organizovat
(Mikolés, 2014). To je dano tim, Ze nechapou zéasady spravného chovani, neverbalni
komunikaci nebo humor (Thorov4, 2016). Radé&ji travi vice casu s dospélymi,
jelikoz jim dokaZzi vice porozumét nez déti (Mikolads, 2014). Uptednostiiuji byt
o samot¢, diky ¢emuZ se mohou v€novat svym zajmim. Zarovenl nemaji motivaci délat
aktivity, které je nebavi (Attwood, 2005). Problémy se vyskytuji 1 v oblasti emoci,
kdy casto nechapou své, ale 1 cizi pocity. Mohou se u nich projevit 1 ndlady plné vzteku

(Thorova, 2016).

Nékteré¢ deti dokazi fungovat samostatné ve Skole, a pak nemaji takové problémy
v dospélosti pii osamostatiovani se, naptiklad pifi hledani prace, ¢€i partnera.

Jiné pottebuji pii navstéve Skoly podporu v podobé¢ asistenta pedagoga, a nasledné¢ mtize
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Vv

pak mohou byt zatfazeni do specialniho skolstvi (Bélohlavkova, Vosmik, 2010).

Tato forma autismu se ve vétsi mife objevuje u chlapct nez u divek, a stale neni znamo,
co zpusobuje tuto poruchu (Vagnerova, 2004 in Mikolas, 2014). Nejvétsi problém
této diagnozy je, Ze navenek neni zjevna a neékteii ani neptipousti, Ze osoba skute¢né néco

takového ma (Bélohlavkova, Vosmik, 2010).

1.3 Nizkofunk¢ni a vysocefunkéni Aspergeriiv syndrom
U této formy autismu pak miizeme rozlisit, jak jsou lidé s touto diagnézou schopni
zaClenit se do normalniho Zivota ve spole¢nosti, coz je oznaovano

jako tzv. uroven adaptability (Thorova, 2016).
U osob s nizkofunkénim Aspergerovym syndromem se vyskytuji:

e problémy v chovéni, jako jsou obtiZe s korigovanim chovani,
e negativismus,
e Ipéni na neustale opakujicich se ¢innostech,

e nebo vybusnost.
Z hlediska socialniho a komunikaéniho chovéni je to:

e neustalé kontaktovani osob nebo naopak
e odmitani komunikace,
® neprojevovani pociti,

e zkouSeni, do jaké miry jsou ostatni schopni akceptovat jeho chovani.

Déle to muize byt nemotornost, nebo porucha pozornosti a hyperaktivita

(Thorova, 2016).
Pro osoby s vysocefunkénim Aspergerovym syndromem je typicka:

e piili§ velk4 divéra ke spolecnosti,

e ochota spolupracovat,

e nevyskytuji se ptilisné problémy v chovani nebo vybusnost,

e neulpivani v takové mife na opakujicich se ¢innostech,

e maji spiSe abnormdlni inteligenci, tedy 1 lepSi Sanci na zalenéni do bé&zné

spole¢nosti (Thorova, 2016).
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Vseobecné neni snadné jiz u ditéte v raném ¢i mladSim Skolnim veéku urcit,
do jaké skupiny se bude fadit. Dilezitou roli v zZivoté hraje zejména piistup k ditéti.
Ten muze v nékterych piipadech ovlivnit, zda bude osoba v budoucnu schopna Zit

samostatné, ackoli bude na okoli piisobit jako zvlastni ¢lovek, nebo ne (Thorova, 2016).

Stejné jako Aspergeriv syndrom, tak i Détsky autismus se rozliSuje na kategorie
vysocefunkéni a nizkofunkéni, pficemz u prvniho zminéného je intelekt v normé,

na rozdil od nizkofunkéniho (Bélohlavkova, Vosmik, 2010).

1.3.1 Vysocefunké¢ni autismus versus Aspergerav syndrom

Diagnéza Aspergerova syndromu byva c¢asto srovndvana s Deétskym autismem
vysocefunkénim (Bélohlavkova, Vosmik, 2010). Né&kdy dochdzi k velké diskuzi,
jaky je rozdil mezi Vysocefunkénim autismem a Aspergerovym syndromem, protoze si jsou
projevy velice podobné. Nicméné u Vysocefunkéniho autismu je diagndza stanovovana
na zdkladé toho, Ze v détstvi piiznaky odpovidaji Détskému autismu, ale dité se rozmluvi
do takové miry, kdy je fe¢ velice rozvinutd. Ve Spojenych stitech americkych
se pouziva termin Vysocefunkéni autismus a Aspergeriv syndrom se nepouziva
(Attwood, 2005). Attwood (2005) uvadi, Ze odbornici provadejici diagnostiku,
spiSe uvedou diagnézu Vysocefunkéniho autismu, a ne Aspergerova syndromu,

z toho dlivodu, Ze na prvni zminénou diagndzu dostanou lidé vice finanéni pomoci.

1.4 Diagnostika Aspergerova syndromu

Diagnostika autismu nepatii mezi jednoduché, vzhledem k tomu, Ze jednotlivé symptomy
se projevuji v rizné mife a s vékem se méni (Thorova, 2016). VétSinou pomiize ditéti
k tomu, aby ostatni pochopili problémy a pomohli mu najit zplsob, jak fungovat

ve spolecnosti, pfipadné ho pfipravit na zivot v dospélosti (Thorova, 2007).

U neékterych lidi s Aspergerovym syndromem je diagndza zjiSténa az v dospélosti,
protoze nékteré projevy se podobaly Détskému autismu, za ktery mohl byt Aspergerav
syndrom zaménovan. Az v pozdéjSim veéku bylo zjiSténo, Ze se nejedna
o Détsky autismus (Bélohlavkova, Vosmik, 2010). Nekteii se béhem svého Zivota
povazovali za trochu odlisné od ostatnich, ale nenapadlo je, Ze by to mohlo byt zptisobeno
n¢jakou poruchou. PfiCina, pro¢ nékteii lidé zjisti diagnéozu az v dospélosti je,
ze doSlo ke zkvalitnéni diagnostiky, zdroven 1 vefejnost ma vétsi poveédomi

o autismu. Dalsi diivod, ktery mize vést dospélé k podezieni na Aspergertiv syndrom je,
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ze u jejich déti byla zjiSténa tato porucha a zacali u nich pozorovat jevy,
které méli 1 oni v détstvi (Attwood, 2005). Zjisténi diagnézy mize byt pro mnohé

1 psychickou ulevou, protoze zjisti diivod svych obtizi (Thorova, 2016).

Diagnostiku miize provadét klinicky psycholog nebo détsky psychiatr. Dilezité je vySetiit
klienta, seznamit se s I¢kafskymi zpravami a zjistit rodinnou anamnézu. K vysSetfeni
ptichazeji lidé na doporuceni od lékare, ucitele, psychiatra, nebo pfijdou sami rodice

(Bélohlavkova, Vosmik, 2010).

Prvni, kdo mize rozpoznat u ditéte v raném véku odlisnosti jsou rodice, ale i pediatr
¢i dalsi 1€kafi. Pti vstupu do mateiské Skoly a zakladni Skoly to jsou pak ucitelé,
ktefi by m¢li znat tuto problematiku, a byt schopni pomoci rodi¢im, ptipadné je odkazat

na specialni zafizeni (Thorova, 2016).

Mezi zékladni odlisnosti, které miizeme pozorovat, patii podle Bélohlavkové a Vosmika

(2010) napiklad:

e napadnosti v oblasti feci (zejména zptisob komunikace),
e nenavazovani o¢niho kontaktu,

e nedokéaze projevit emoce,

e problémy v oblasti chovani,

e ma vynikajici pamét’ a netypické z4jmy,

e nedostatky v oblasti pfedstavivosti,

e zmenSeny prah bolesti.

Prvni moznosti, jak otestovat své dit¢ je DACH (Dé&tské autistické chovani,
Thorova, 2003, Sporclova, 2015 in Thorova, 2016), coZ je screeningovy dotaznik uréeny
pro rodice, pokud u ditéte spatii n¢jaké rysy odpovidajici autismu. PomiiZe jim to urcit,
zda jejich obavy byly opravnéné nebo ne. Je uren pro déti ve v€ku od 1, 5 roku
az do 5 let. Celkem je zde 74 otazek, které se zaméiuji na fe¢, chovani nebo motoriku

(Thorova, 2016).

Dals$i moZnosti je pak screeningovy dotaznik M-CHAT-R/F (Robins, Fein, Barton, 2009
in Thorova, 2016). Test je moZné provést u déti mezi 16 a 30 mésici, rodi¢e si mohou
odpovédét na 20 otazek. Podezieni na poruchu autistického spektra 1ze stanovit pii tfech

rozdilnych odpovédich (Thorova, 2016).
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K samotné diagnostice Aspergerova syndromu se pouziva:

e a)A.S. A.S.- The Australian Scale for Asperger’s syndrome (Garnett, Attwood,
1995 in Thorova, 2016)
e b) AQ test-Kvocient autistického spektra (Baron-Chen, 2001 in Thorova, 2016)

ad. a) Screeningova metoda urcend pro mladsi Skolni veék. Test se zaméfuje na Sest oblasti,
a to socidlni a emocni schopnosti, komunikaci, kognici, specidlni zajmy, pohybové
schopnosti a dalsi typické charakteristiky. U kazdé otazky je tfeba na Skale
od nuly do Sesti zaSkrtnout, jak casto u ditéte néjakou danou cinnost pozorujeme.
Pokud se ve velké mife objevuje dva az Sest bodi, je to signalizace pro moznost
Aspergerova syndromu, tudiz je dobré podstoupit klinické vySetteni (Garnett, Attwood,

1995 in Thorova, 2016).

ad. b) Tento test nam miZze poskytnout urcity ndhled na to, jakd je Sance
Aspergerova syndromu v dospivani a v dospé€losti. Mohou si ho udé€lat lidé v dospélosti,
ktefi maji podezieni, ze maji tento syndrom. Test se sklddd z padesati otazek,
na které se odpovidd bud’ ano, nebo ne. Nasledné jsou secteny body podle tabulky,
kde je uvedeno, které otazky jsou bodované. Pokud je soucet 32 a vice, pak se mlze jednat
o poruchu autistického spektra. Nicméné poté je dobré podstoupit odbornou diagnostiku

(Baron-Cohen, 2001 in Thorova, 2016).

vvvvvv

Je to dano tim, Ze nékteré deficity v pribéhu zivota zmizely nebo se zmirnily. Nicméné
diagnostika se velice podoba té, ktera je provaddéna v détském véku. Nejprve jsou
zjisStovany anamnestické Udaje. Idedlni je, pokud se vySetfeni ucastni 1 rodice,
ktefi mohou popsat, jak se vySetfovana osoba chovala v détstvi. Dale je dobré dolozit
lékatské zpravy, a vySetfovana osoba pak popiSe své souCasné problémy nebo zaliby
a také udalosti, které se staly v détstvi. V konecné zprave je uvedeno vse, co bylo béhem

vySetieni vypovézeno a také je zde zaver klinického vySetieni (Thorova, 2016).
Dulezité je provést diferencialni diagnostiku a odlisit tak Aspergeriv syndrom, napiiklad
od specifickych poruch chovani a u¢eni. U dospélych miiZze byt zaménovano za dusevni

poruchy nebo poruchy osobnosti. Pak je tfeba rozliSit, zda se nejedna o jiz zmifiovany

Vysocefunk¢ni autismus €1 nikoli (Bélohlavkova, Vosmik, 2010).
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Pokud je stanovena diagnoza u ditéte, je tieba zejména rodi¢im vysvétlit o co se jedna

a domluvit nésledujici péci (Bélohlavkova, Vosmik, 2010).
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2 Dospivani u osob s Aspergerovym syndromem

24

projevy se mohou zhorsit, piipadn€¢ zvyraznit. Dospivani nastadvd ve stejném véku
jako u intaktnich déti, pouze u nich trva krats$i dobu, a zaroven se objevuji podobné problémy

(Attwood, 2005).

2.1 Dospivani

Stejné jako u intaktnich dospivajicich lidi, tak i u dospivajicich s touto poruchou se méni
télo. Nekteré zmény mohou byt pro né prekvapujici, ptikladem miize byt vyrazna zména
hlasu u chlapci. V této etapé Spatn¢ snasi kritizovani od ostatnich, ptipadné rtzné

posmésky (Attwood, 2005).

Mohou se u nich vyskytnout problémy s depresemi nebo Uzkostmi, to muize vést
az k sebeposkozovani (Cadilova a kol. in Mikolas, 2014). V horsich piipadech
si mohou vzit i vlastni Zivot nebo se o to pokusit. Tyto stavy pak vedou lékare

k ptredepisovani 1€k, které zabrani t€émto situacim (Howlin, 2005).

Pravé obtize v oblasti komunikace nebo v socialni sféie, které mohou zptisobovat celou
fadu nepfijemnosti v zivoté, mohou dovést Clovéka s Aspergerovym syndromem
do stavu, kdy u ného vzniknou tizkosti, deprese nebo afektivni poruchy, které je provaze;ji
1 v dospélém veki. U nékoho se mohou vyskytovat zachvaty vzteku, jenZ jsou vyvolany
nesmyslnymi vécmi (pro vétSinovou populaci) nebo jsou diisledkem plisobeni velkého

stresu, se kterym se neumé;i tito jedinci vypotadat jinym zptisobem (Howlin, 2005).

V tomto obdobi je také dulezité stanovit pravidla chovani. U malych déti se d4 akceptovat,
ze k Vam pfijdou a obejmou Vias. AvSak dospivajicim je tfeba vysvétlit, koho obejmout

mohou a kdy je to nevhodné (Attwood, 2005).

Intaktni déti se zaCinaji poohliZzet po opacném pohlavi, zatimco u lidi s Aspergerovym
syndromem probihéd dospivani déle, tieba az do dvaceti let. Pravé v tomto véku dozrava
jejich emoéni stranka. Casto nemaji tito jedinci ani zdjem se s nékym seznamovat, nevi
jak na to nebo nevidi diivod, pro¢ by to méli délat. Neplati to ale pro vSechny dospivajici

s Aspergerovym syndromem (Attwood, 2005).

Zaroven je tato Cast zivota etapou, v niZ si vybiraji povolani nebo obor, kterému by

se chtéli vénovat. Pii vybéru Skoly pak hraje dilezitou roli to, jaké jsou jejich z4jmy,
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v ¢em vynikaji nebo naopak selhavaji. Dal$im faktorem pro vybér Skoly jsou moznosti
v misté¢ bydlist¢ nebo v jeho blizkosti, jelikoZz nejsou tieba natolik samostatni,

aby dokézali byt na internatu (Attwood in Mikolas, 2014).

Nekteré zakladni skoly spolupracuji se sttednimi Skolami. Diky tomu maji Zaci prostor,
aby se porozhlédli a zjistili, zda by jim obory v dané skole vyhovovaly. Tato spoluprace
je pfinosna zejména pro zaky s Aspergerovym syndromem, kteii Casto nemaji radi velké
zmény. V ramci takovéto spoluprace se mohou s prostiedim seznamit a usnadni jim

to pfechod ze zakladni Skoly na vyssi stupent (Howlin, 2005).

U nékterych jedinci ma pozitivni vliv, pokud probéhne né¢jakéd komunikace mezi rodici
a Skolou, idedln¢ i mezi novym ucitelem a pedagogem z ptivodni Skoly, ktery mtize popsat
jednotliva specifika zaka, jaké jsou jeho pozitivni stranky, ale 1 ty negativni, a poskytne
informace o tom, jakym zptsobem se da s timto Zdkem pracovat, ptipadné jak predchazet

problémim (Howlin, 2005).

Samoziejmé ne vzdy se mohou rodice setkat se zdjmem ze strany stfedni Skoly. Nékteti
ucitelé ze stfednich $kol nebudou mit potiebu ziskat informace nebo je nebudou brat
v potaz. U Zaki na stfedni Skole je zejména snaha o to, aby byl Zak co nejvice samostatny

a dokézal fungovat bez rodi¢ti (Howlin, 2005).

Vétsina déti s Aspergerovym syndromem byva integrovana do bézné zakladni Skoly.
Mohou také navstévovat viceletd gymndazia, na nichZ mivaji ¢asto individualni vzdélavaci
plan a s pomoci asistenta pedagoga to zvladaji, nebo pak mohou navstévovat zdkladni

Skolu ztizovanou podle paragrafu 16 odstavce 9 Skolského zékona (Thorova, 2016).

Co se tyka stfednich Skol, maji moznost studovat kdekoliv. Rodina samoziejmé vétSinou
konzultuje volbu S$koly s pedagogickymi pracovniky, zejména se specidlné
pedagogickym centrem (Thorova, 2016). U osob s Aspergerovym syndromem
se miZzeme setkat s tim, Ze studuji vysokou Skolu, ale je zde nebezpeci,
ze Skolu nedokonci, protoze si vzdy ze vSeho vyberou jen informace pro né¢ zajimavé,

nebo se nedokazi s vyucujicimi domluvit na zakonéeni pfedmétt apod. (Thorova, 2016).
Pii vstupu na vysokou Skolu je mozné kontaktovat centrum pro podporu studentl
se specidlnimi vzdélavacimi potiebami, které méa vétSina vysokych Skol
v Ceské republice. Na Univerzité Karlové je to Centrum Carolina, jez ma na kazdé fakulté

osobu, ktera pomaha témto studentim, a vzdy je moZné se na n¢ obratit o pomoc.
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Ta spociva v tom, ze pracovnici mohou ziskat poznamky z pfednések, spolupracuji
se studijnim odd¢€lenim a s vyucujicimi, mohou zajistit tlumocnické sluzby a fadu dalsich
dalezitych véci, se kterymi potiebuji studenti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami

pomoci (Centrum Carolina, online, cit. 2019-11-20).

2.2 Vztah ¢lovéka ke svému zdravotnimu postiZeni
Stejné jako se rodice vyrovnavaji se zdravotnim postizenim svého ditéte, tak i samotni lidé,

ktefi jsou nositeli daného zdravotniho postizeni, se museji vyrovnat s touto situaci

(Jankovsky, 2006).

Na pocatku svého zivota, v némz se dité uéi poznavat svét, se takovou problematikou
nezabyva. V této etapé se vytvari vztah s matkou a postupné ptichazi obdobi, kdy se dité
snazi osamostatiiovat. Jiz pfi vstupu do matetské Skoly miize dit€¢ samo zacit pocitovat,
ze se n&¢im lisi od ostatnich déti. Nejvice se to tyka deti, na kterych je jejich postizeni

viditelné (Jankovsky, 2006).

Pti vstupu do zékladni Skoly jsou po détech pozadovany urcité¢ vykony a pokud jsou déti
v této oblasti slabsi, mize se u nich vybudovat pocit zbyteCnosti a bezcennosti.
V tomto obdobi hraji dilezitou roli 1 vztahy se spoluzéky, protoze se dit¢ snazi zapadnout
do kolektivu pies svou jinakost (Jankovsky, 2006). Podle Jankovského (2006) se nazyva tato
etapa jako obdobi realismu. VétSina déti si hledd osoby, kterymi se nechaji inspirovat
a maji touhu byt jako oni - snaZi se tedy naplnit potfebu identifikace. Pravé to je dilezité

v situacich, kdy si tito jedinci hledaji vhodného partnera (Matgjcek in Jankovsky, 2006).

wevr

v organismu. Dité si za¢ina utvaret svou vlastni identitu, a tak mize mit problém pfijmout
své zdravotni postizeni. Zaroven je to doba, kdy se zacind vytvaret i sexudlni potfeba.
V disledku zmén se pak muze objevit tzv. pubescentni krize. Tato naro¢nd Zivotni etapa
se miZe nasledné promitnout i do procesu zaclefiovani do spolecnosti. V disledku
protoze jim to neumozni vytvaret si pratelské vztahy s ostatnimi, ktefi pro n¢ mohou byt
velkym povzbuzenim. Dilezitym faktorem je pro mladistvé vzhled, protoze chtéji vypadat
dobte (Jankovsky, 2006). Pokud vSak pozoruji néjaké velké rozdily, které jsou mezi nimi

a ostatnimi vrstevniky, tfeba z hlediska vzhledu nebo nedostatku kamaradi, muze
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to u nich vyvolat psychické problémy, se kterymi je zapotiebi nasledné pracovat (Jankovsky,

2006).
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3 Dospélost u osob s Aspergerovym syndromem

Obdobi dospélosti znamena pro vétSinu lidi etapu, v niz si po ukonceni vzdélani hledaji
praci, snazi se o osamostatnéni, hledaji si byt a také zivotniho partnera,
se kterym by zalozili rodinu. U osob s Aspergerovym syndromem to muze byt trochu

komplikovanéjsi (Attwood, 2005).

Naroky ze strany spolecnosti mohou zptisobovat deprese, které se mohou tdhnout
jiz od détstvi (Boyd, 2011). V dospélosti si utvaii urcity zplisob Zivota.

Zvoli si bud’ aktivni, pasivni nebo uzavieny zivotni styl (Gillberg, Peeters, 2008).

Dospélost je upln¢ jina nez ptedchozi obdobi zivota. Od okamziku, kdy ¢lovek dospéje,
muize byt potrestan za protizdkonnou cinnost. Jsou znamy i piipady, kdy jedinci
s Aspergerovym syndromem nechténé¢ spachali trestny ¢in diky svému zajmu (naptiklad
o lokomotivy nebo chemické pokusy), ktery je dovedl az k vloupani nebo k obvinéni
ze zharstvi. Nektefi jedinci si vibec nemusi uvédomovat dopad svého jednani,

které provad¢ji (Howlin, 2005).

Dokonce byly provedeny studie, kter¢ se zamétovaly na to, kolik lidi, odsouzenych
¢i jinak potrestanych (naptiklad za napadeni), vykazovalo rysy, které¢ by mohly odpovidat
Aspergerovu syndromu. Tyto studie vSak nelze povazovat, vzhledem k malému

vyzkumnému vzorku, za spolehlivé (Howlin, 2005).

V literatufe jsou popsany i pfipady, v nichz muZ napadl velmi tvrdym zplisobem svou
matku, protoze nedokazala pochopit jeho problémy v praci. Vzhledem k tomu,
ze muz neprojevil zadnou litost, jelikoz svij ¢in nepovazoval za néco Spatného, skoncil
ve vézeni. Dale je uvadén 1 ptipad, kdy mladistvy hoch zbil malé dévce, které se tvatilo
nepiatelsky, a to vném vyvolalo vztek, nebo mulzeme nalézt piibéh muze,

kterému Satnaika podala listek se Spatnym ¢islem, a kvili tomu ji napadl (Howlin, 2005).

Bohuzel tito lidé se mohou stat velice snadno terCem zneuziti, protoZe nedokazi
odhadnout chovéani druhého. Takovym piipadem je i ptibéh muze, kterého otec vyhodil
z domova. Nésledné se dostal do azylového domu, kde byl zneuZzivan, a poté se ho ujal
gang, ktery s nim manipuloval a vyuZival ho k trestné ¢innosti. Po zatceni a nasledném

vySetieni byla zjisténa jeho diagndza a muz byl propustén (Howlin, 2005).

Pokud se u cloveéka s Aspergerovym syndromem uz v raném veéku vyskytne chovani,

které by mohlo byt vbudoucnu povazovano za socidlné¢ nebezpecné, je potieba
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ho to odnaucit co nejdtive, aby se toto jednani neobjevovalo i v dospélém véku (Howlin,

2005).

3.1.1 Vztahy

Jak uz zde bylo zminéno, zajem o opacné pohlavi se u lidi s Aspergerovym syndromem
muze objevit az po dvacatém roce zivota, kdy si nejcCastéji najdou partnera,
se kterym je Casto spojuje stejnd zaliba. V prvni fad¢ by podle Attwooda (2005) méli
rodice Cloveka s Aspergerovym syndromem vysvétlit jejich partnerovi, v ¢em jsou tyto
osoby specifické a odlisné od ostatnich lidi. OdliSnosti se tykaji verbalni i neverbalni
komunikace a celkového zplisobu chovani. Velké problémy maji s vyjadienim emoci,
co k druhému citi. Déle je tfeba upozornit partnery, Ze z hlediska charakterovych
vlastnosti nejsou bezchybni. Velkym pozitivem je, Ze své partnery lidé s Aspergerovym
syndromem nepodvad¢ji a prili§ neutraceji penize, coz mize nékdy vést ke konfliktim

v bézném vztahu (Attwood, 2005).

Na druhou stranu jsou tito jedinci v nebezpeci z toho hlediska, ze nedokazi rozpoznat,
zda to s nimi opacné pohlavi mysli vazné, ptipadné mohou byt az naivni, a v nejhorsich

ptipadech mize dojit i ke zneuziti (Attwood, 2005).

Nékdy si mohou chovani nékterych lidi vylozit Spatné, jestlize se k nim néjaka osoba
chova pratelsky, coz jedinec s Aspergerovym syndromem muze povazovat za formu
naklonnosti a vyvola to v ném myln¢ dojem, ze dané osoba ho miluje. Takovy pocit miize

nekoho dovést 1 k prondsledovani daného clovéka (Howlin, 2005).

Pokud pfetrvavaji problémy s hledanim partnera, unikaji do svého svéta fantazie

(Attwood in Mikolas, 2014).

Problémem muize byt, ze n&ktefi lidé nerozumi chovani svého partnera
s Aspergerovym syndromem. Proto by bylo dobré¢, aby navstévovali partnerskou poradnu
pro pary, kde by mohlo dojit k vysvétleni chovani toho druhého, a Iépe by si porozuméli.
Casto partnerstvi téchto lidi, kde jeden ma Aspergeriiv syndrom, byvé pfipodobiiovano
souziti dvou lidi z rGznych kultur, kdy kazdy ma jiné zvyky. Jednim ze zdroji
partnerskych probléml mohou byt pravé specifické zajmy, které jsou upfednostiiovany
pfed jinymi vécmi, jako je traveni Casu s rodinou ¢i partnerem. Pokud maji partnerské
neshody, spiSe je fesi sami, nez aby si promluvili s partnerem. To se miize opacného

pohlavi dotknout a mohou to pochopit tak, Ze nechtéji problémy vibec feSit. N&kteii
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radéji ziistavaji po cely zivot sami, aby se vyhnuli socidlnim situacim, kterym nerozumi

(Attwood, 2005).

3.1.2 Bydleni

Pokud se stanou osoby s Aspergerovym syndromem natolik samostatnymi, mohou
si najit vlastni bydleni. Jako pifiprava na osamostatnéni mize byt chranéné bydleni.
To spociva vtom, Ze za klientem pfichazi asistent, ktery mu pomdaha s ¢innostmi
v domécnosti. Radi mu, co je tfeba nakoupit, jak probiha platba najemného apod. Sluzba
je urena pro osoby star$i 18 let (Be&lohlavkova, Vosmik, 2010). Podle zdkona
o socialnich sluzbach (¢. 108/2006 Sb. ve znéni pozd¢jSich piedpisil) mize byt
individudlni nebo skupinova. Existuje také moznost bydlet v domové pro osoby
se zdravotnim postizenim, ktery napomahd k osamostatiiovani a pfipravuje jedince

na prechod do chranéného bydleni (Zakon o socidlnich sluzbach).

3.1.3 Priace

Praveé obdobi, kdy jedinci s Aspergerovym syndromem ukonci své vzdélani a maji zacit
pracovat, patii mezi jedno znejvice stresujicich. Jednou =z nejvétSich obtizi je
komunikace, kterd je dulezitd jak pii hledani pracovniho mista, tak i v praci samotné

(Howlin, 2005).

Existuje n€kolik moznosti, kde mohou lidé s Aspergerovym syndromem najit uplatnéni.
Jednou z moznosti je otevieny trh prace. Pokud maji osoby s Aspergerovym syndromem
schopnosti na to, aby zacaly podnikat, a vénuji se Cinnosti, ve kter¢ je to mozné, mohou

si oteviit vlastni Zivnost (Attwood, 2005).

Nekteti jedinci s Aspergerovym syndromem jsou schopni najit si praci zcela samostatné,
jini potfebuji pomoc, a to jak na pracovisti, tak i pfi hledani zaméstnani (Bélohlavkova,

Vosmik, 2010).

Attwood (2007) ve své knize The Complete Guide to Asperger’s syndrome napiiklad
uvadi, ze se jedinci s Aspergerovym syndromem mohou uplatnit ve vSech sférach trhu

préce, a to jako mechanici, elektrikafi, ucitelé, psychologové a cela fada dalSich profesi.

Nicméné je pro né¢ pomérné stresujici pfemyslet o tom, jak jednoho dne budou hledat
praci, protoze se budou muset setkdvat s celou fadou cizich lidi (Bélohlavkova, Vosmik,

2010).
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Pokud se zamysli nad oborem, kterému se budou vénovat, vybiraji si pracovni oblast,
v niz nepotiebuji tolik znalost socialnich dovednosti a nemusi byt v neustdlém kontaktu
s lidmi (Attwood, 2005). Zaroven je tieba dat diraz na to, co jim miize vyhovovat
a co ne (B¢lohlavek, Vosmik, 2010). Nékdy pro né¢ muze byt vhodnd moznost prace

z domova (Attwood, 2005).

Tito lidé se fadi mezi poctivé a svédomité pracovniky, ktefi ale potiebuji védét dopiedu,
co se bude dit (Attwood, 2005). Mohou vynikat tim, ze maji velice dobrou pamét’ a pokud
si zvyknou na danou c¢innost, dokazi byt velice pracoviti. Naopak u nich miize byt
problém s impulzivitou (B&lohlavek, Vosmik, 2010). Samoziejmée, Ze pokud je uz ¢loveék

od détstvi vedeny k praci, pracovni navyky si vytvoii 1épe (Attwood, 2005).

Nékdy je dobré jedince s Aspergerovym syndromem piipravit na proces hledani prace.
Existuji 1 tzv. Job kluby, kde se mohou naucit, jak se prace hledd, a vSe, co je tfeba

podstoupit (Bélohlavkova, Vosmik, 2010).

Zacatek tuspéchu tkvi v samotném psani Zzivotopisu. Je vhodné, aby jej jedinec
s Aspergerovym syndromem zkonzultoval s n¢jakou blizkou osobou. N&kdy se stava,
Ze v ném jsou uvadény zbytecné informace, které nejsou podstatné, protoze se doty¢ny

snazi napsat vs$e prili§ pravdivé (Howlin, 2005).

V ptipadé, Ze je osoba pozvana k pohovoru, je Zadouci, aby byl jedinec informovany
o tom, co se bude dit na pohovoru, ptipadné, aby si doptfedu ptipravil, co o sobé bude
tfikat. Vhodnou piipravou je nacvik s blizkymi, kdy ma moznost, aby si natrénoval takovy
pohovor. Dobrou pomiickou mize byt i natdceni nacviku, ktery pfinese zpétnou vazbu
pro uchazeée. Casto je pravé samotny pohovor velice stresujici, protoze se jedinec
vyskytne ve zcela neznamém prostiedi, s cizimi lidmi, a je na n¢j vyvinuty urcity natlak,
protoze musi odpovidat na celou fadu otdzek (Howlin, 2005).

Nékteti jedinci radé€ji neuvadéji diagndézu Aspergerova syndromu, protoZe se boji,
Ze to vyvola negativni dojem. Jini z toho nemaji strach a feknou plnou pravdu 1 to,
co jim samotnym dé¢la problémy a co potiebuji proto, aby mohli praci délat dobie
(Howlin, 2005).

Ptedem je dobré se pfipravit i na otdzky sméfujici k minulym zaméstnanim. Pokud byl

nekdo ze zaméstnani propusStén, mél by vysvétlit z jakého divodu to bylo, a projevit
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zajem a snahu o prekondvani obtizi a ochotu neustale se ucit novym vécem (Howlin,

2005).

Casto je pozadovano po uchazecich, aby méli néjaké zkuSenosti. Ty vSak casto lidé
nemaji, pokud jsou Cerstvi absolventi Skol. Jednou z cest, jak je mozné takové zkuSenosti
ziskat, je dobrovolnickd ¢innost, pfi niz Cloveék ziskd cenné zkuSenosti a je mozné,

ze se z dobrovolnika stane zaméstnanec (Howlin, 2005).

Jestlize je Clovek uspéSny a podafi se mu ziskat pracovni misto, stdva se nejveétSim

problémem fakt, aby jedinec vychazel s kolektivem a zaclenil se (Attwood, 2005).

Mezi obtizné situace, kterym je Clovék s Aspergerovym syndromem vystaven, miize
napiiklad patfit neporozumeéni si s kolegou, Spatné pochopeni zadani prace ¢i pokynu.
To v n€kterych ptipadech vede az ke ztraté zaméstnani, nebo se na né¢j lidé zacnou divat

jako na neschopného ¢lovéka (Howlin, 2005).

Howlin (2005) uvadi, ze pokud dojde k povyseni pracovnika, kdy uz nepracuje
samostatnég, ale v tymu, mize mit s touto funkci obtize, jelikoz to obnasi spoustu zmén.
Jedna se o situace, ve kterych lidé musi nékoho fidit nebo se musi zucastnit schiizi.
Ve vysSich funkcich mohou selhavat, protoze na tento zplsob prace doposud nebyli
zvykli. Dal$im aspektem, ktery miize ovlivnit pracovni zafazeni, je nerespektovani
pravidel pracovisté, neustalé stéZovani si na néco, hovofeni o nevhodnych tématech

nebo nevkusné poznamky (Howlin, 2005).

Problém muZe nastat i z hlediska pracovniho chovani, kdy mohou mit lidé urcité navyky,
jako je poslech hudby pfi néjaké ¢innosti. V praci to nemusi byt vhodné a ostatni to mize
obtézovat. V extrémnich ptipadech u jedinct s Aspergerovym syndromem mutze dojit
k tomu, pokud né¢kdo udéla néco jinak, nez je obvyklé, ze se objevi 1 agresivni chovani

(Howlin, 2005).

Vzhledem k tomu, Ze problémy souvisejici s Aspergerovym syndromem nejsou viditelné,

muze se praveé specifické chovani téchto lidi stat pricinou toho, ze se stanou obéti Sikany,

zneuzivani ¢i posméchu bud’ v détstvi, nebo v dospélosti (Kelnarova, Matéjkova, 2010).
Sikanovanim se pak rozumi &innost &lovéka, ktery ublizuje, tedy agresora, s cilem
druhému néjakym zpisobem znepiijemnit Zivot (Kelnarova, Matéjkova, 2010). VétSinou
Sikana nastava, pokud se setka silny jedinec se slabym a chce mu ublizit (Coloroso

in Dubin, 2009).
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Sikana pak muze byt zdmérnd, jejimz cilem je dané osobé ublizit. Dale zacilena,
tedy mifena piimo na konkrétni osobu, opakujici nebo ponizujici (Cap in Bittmannova,

Bittmann, 2016).
Rozlisuji se pak 3 druhy agresort:

1. typ fyzicky - obéti n¢jak ublizi
2. typ kultivovany - chova se velice slusné
3. typ srandista - coz je Clovek, ktery byva velice oblibeny (Kelnarova, Matéjkova,

2010)
Déle je mozné se setkat s mobbingem a také s bossingem (Kelnarova, Matéjkova, 2010).

Mobbing probihd zejména na pracovisti od jedné ¢i vice osob, s cilem danou osobu
donutit k odchodu. Docili toho naptiklad tyranim, pomluvami, natlaku ¢i obtéZovanim

(Kelnarova, Matéjkova, 2010).

Bossing je utok sméfujici od nadiizeného k zaméstnanci, kdy jedinym moznym feSenim

byva opusténi zaméstnani (Kelnarova, Matéjkova, 2010).

Ackoli néktefi lidé s Aspergerovym syndromem radéji neinformuji zaméstnavatele
o svém problému, mlze pravé tato informace pomoci k tomu, aby nedochéazelo k Sikané
¢i kdalS$imu negativnimu chovani pracovnikd. Pokud zaméstnavatel zna obtize,
které dany jedinec ma, miiZe zabranit neshodam ¢i neporozuméni na pracovisti (Howlin,

2005).

Na zaklad¢€ informaci o dané osobé mohou byt podminky v zaméstnani uzpiisobeny tak,
aby vyhovovaly zvyklostem osoby s Aspergerovym syndromem. Tento jedinec muzZe
délat rutinni préci, kterou jini lidé nemaji radi, a pro n€j samotného je spiSe vitanou
zalezitosti, protoZe si nemusi zvykat na néco nového a osvojovat si novy postup. VétSinou

je takova prace provadeéna precizné a rychle (Howlin, 2005).

U této skupiny lidi mlze byt pravé vyhodou, ze nejsou tolik spolecensti,
takZe €as v praci nestravi komunikaci s ostatnimi a plné se vé€nuji ¢innosti, ktera jim byla
zadana. Dal$i vliv na dobfe odvedenou praci ma i spravné a presné zadani prace,
tedy presny popis toho, co doty¢ny mé délat a kdy pfesné to ma byt hotové, piipadné
kolik toho ma udélat (Howlin, 2005).
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Stejné jako bézni lidé, tak i jedinci s Aspergerovym syndromem potiebuji dostat zpétnou
vazbu od nadfizeného, protoze si mohou mylné¢ myslet, ze praci vykonavaji dobie,
ale skutecnost mize byt jina. Tyka se to i1 jejich chovani. Pokud personal pozoruje,
ze dana osoba nedodrzuje osobni hygienu nebo s ostatnimi hovoii o nevhodnych
tématech, je tfeba na to dotycného upozornit. Ackoli by to jini lidé vnimali velice
negativné, tak pro n¢ to pak mize byt pozitivni zpétna vazba, ze které¢ se mohou poucit

(Howlin, 2005).

Dalsi moznosti, ktera mtize napomoci ziskani prace, je tzv. chranény trh préace.
Je to seskupeni zaméstnavateli, u nichz pracuje vice nez 50 % osob se zdravotnim
postizenim. Tito zaméstnavatelé maji uzavienou smlouvu s Ufadem prace na tfi roky,
ale pokud ji chtéji prodlouzit, museji 3 mésice pfed koncem smlouvy uzavtit novou, ktera

je na dobu neurcitou (Zakon o zaméstnanosti).

V pripad¢, Ze ma zaméstnavatel podepsanou tuto smlouvu, je mozné, aby vyuzival
podle zdkona ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti tzv. pfispévek na podporu zamestnavani
osob se zdravotnim postizenim na chranéném trhu prace. To znamend, ze pokud
si zaméstnavatel poda Zadost, budou mu uhrazeny naklady na vyplatu pro zaméstnance

se zdravotnim postizenim.

Déle zaméstnavatelé s vice nez 25 zaméstnanci museji zaméstnavat 4 % osob
se zdravotnim postiZzenim. To mohou splnit, pokud dodrzi jedno z nasledujicich kritérii,

a to:

e uzavieni pracovni smlouvy s osobou se zdravotnim postizenim, jako s b&Znym
zameéstnancem,

e spolupraci se zaméstnavateli, kteti zaméestndvaji osoby se zdravotnim postizenim
¢1 jsou osobami samostatné¢ vydélecné Cinnymi se zdravotnim postiZenim
(odebirani vyrobki nebo zadavani zakazek),

e nebo platit do statniho rozpoctu,

e (i kombinaci pfedchozich kritérii.

Stat také pfispiva na vytvofeni pracovniho mista pro osobu se zdravotnim postizenim,
které musi byt zfizeno na 3 roky. Dalsi pfispévek je na pokryti ndkladii na provoz,

které souvisi se zaméestndvanim osob se zdravotnim postizenim (Zakon o zaméstnanosti).
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Tento zplisob zaméstnavani fadime mezi tzv. pracovni rehabilitaci, kterd se snazi o to,
aby jedinci se zdravotnim postizenim praci nasli a udrzeli si ji. S tim jim pomdha
napiiklad Utad préce, a to zejména v oblastech poradenstvi, aby klienti ziskali teoretické
znalosti, a pfipadn¢ se mohli ucastnit dalSich vzd€lavacich kurzi. Zaroven jim pomahaji
s osvojenim si praktickych zkuSenosti, tedy jak vSe ve skuteCnosti probiha.
Dale jim zajisti praci, pomohou s udrZzenim pracovniho mista, pfipadné¢ se zménou
zaméstnani, a zaroven se staraji o to, aby klientovi pozice vyhovovala. Vzdy je vytvaien

individudalni plan (Zakon o zaméstnanosti).

V Ceské republice existuje od roku 1995 moznost tzv. podporovaného zaméstnavani,
které je soucasti socialni rehabilitace. Je to sluzba, ktera je poskytovéana jen po urcitou
dobu osobam se zdravotnim postizenim, kteti si chtéji najit praci (Slezska diakonie,

sttedisko Rut, 2010).

Zdravotnim postizenim se, podle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni
pozd¢jsich predpisi, rozumi: ,, télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované
postizeni, jehoz dopady c¢ini nebo mohou cinit osobu zdvislou na pomoci jiné osoby.”
Pomahaji jim tedy pfi hledani vhodného zaméstnani, tak i s tim, aby si praci udrzeli. Nyni
by tato sluzba méla byt poskytovana ve viech krajich Ceské republiky (Slezska diakonie,
stiedisko Rut, 2010).

Hlavnim ukolem je vyrovnat pfileZitosti ve spolecnosti a podporovat k samostatnosti.
Dale ma tato sluzba pomoci zaméstnavatelim, ktefi by chtéli osoby se zdravotnim
postizenim zaméstnat, vytvofit pro né pracovni misto. Zarovenl by to méla byt vzajemna
vypomoc. Klade se diiraz na individuélni a aktivni pfistup nebo respektovani klienta

(Slezska diakonie, stiedisko Rut, 2010).
Sluzba probiha ve 4 fazich:

1) sjednani podpory,

2) sestaveni planu,

3) vyhledani prace a nacvik toho, jak zapusobit na zaméstnavatele a jak si udrzet
pracovni misto,

4) podpora v jiz ziskaném zaméstnani (Slezské diakonie, sttedisko Rut, 2010).
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Cilem je dosdhnout toho, aby si klient naSel pracovni misto a udrzel si ho. Pak miize byt
sluzba ukoncfena. Nebo alesponi, aby ud¢lal pokrok v oblasti samostatnosti

(Slezska diakonie, stiedisko Rut, 2010).

S nalezenim prace lidem pomahaji pracovni konzultanti a asistenti, kteti pozd¢ji klienty
doprovazi na misto vykonu prace a radi jim, jak maji pozadovanou ¢innost vykonavat.
Dale tato sluzba zahrnuje nacvik komunikace s kolegy nebo rady, na koho se obratit
o pomoc. Asistence byva rizné dlouhd, podle potieby klienta. Nékdy muize trvat par
tydnii, nékdy v tadu nckolika mésich. Pokud by se objevily néjaké problémy,

je mozné opét zfidit asistenci (Rytmus, 2005).
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4 Podpora pro osoby s Aspergerovym syndromem

Lidé s Aspergerovym syndromem se béhem zivota potykaji s raznymi problémy.

Proto oni a jejich rodiny pottebuji podporu, kterou mohou nalézt v rtiznych zafizenich.

4.1 Prehled socialnich sluzeb

V Ceské republice jsou nabizeny sluzby, které maji stanovenou svou vlastni klientelu.
Z toho vyplyva, ze ne kazdé zatizeni mohou vyuzivat lidé s Aspergerovym syndromem.
Vseobecné délime poskytované sluzby podle zékona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach,
ve znéni pozd¢jsich predpist na:

e sluzby socialni péce

e sluzby socialni prevence

e socialni poradenstvi
Jsou realizovany ve tfech formach, tedy:

e ambulantni - kam klienti pravidelné dochazeji (denni stacionaie, centra dennich
sluzeb atd.),

e terénni - kdy pracovnici dochazeji za klientem (osobni asistence, peCovatelska sluzba
atd.),

e pobytové - kde klient bydli (domovy pro seniory, domovy se zvla$tnim rezimem

atd.).

Nekteré sluzby jsou zpoplatnény, vtomto ptipadé hradi naklady rodinny piislusnik
nebo samotnd osoba, ktera sluzby vyuziva. VéEtSinou jsou zpoplatnény pobytové sluzby,
jako jsou domovy pro osoby se zdravotnim postizenim nebo tydenni stacionafe a dalsi

(Zékon o socialnich sluzbach, ve znéni pozd¢jsich piedpisii).

Zdarma jsou poskytovany dalsi sluzby, do nichz mizeme zatadit napiiklad ranou péci,

krizovou pomoc apod. (Zakon o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist).

Zajemci o sluzby mohou ziskat pomoc v oblastech, které dané osoby nezvladaji.
Jedna se o pomoc pii péci o vlastni osobu, tedy napiiklad hygiena, domdacnost, strava.
Dale mohou byt vzdélavani v riiznych dovednostech, které k Zivotu pottebuji nebo jim zajisti

kontakt se spolecnosti (Zakon o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisi).

Je zapotiebi, aby organizace poskytujici socidlni sluzby byla zapsana v Registru
poskytovatelli socidlnich sluzeb a aby byly vrejstiiku uvedeny konkrétni sluzby,
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které poskytuji. Samotné zatizeni musi plnit povinnosti, které jsou popsany v zakoné
o socidlnich sluzbach. Radime sem napfiklad zajistovani dostatku informaci
o poskytovanych sluzbach, vytvotfeni vnitinich pravidel a dal$i. Vzdy musi byt uzaviena
smlouva mezi tim, kdo sluzbu nabizi, a tim, kdo ji vyuziva. Ve smlouvé by m¢l byt uveden
napfiiklad druh sluzby, na jakou dobu se dohoda uzavira, ptipadné i to, za jakych podminek

je mozné ji ukoncit (Zakon o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist).

4.1.1 Sluzby socidlni péce

Tyto sluzby se snazi zajistit diistojné podminky pro ¢lovéka, aby mohl Zzit bézny zivot,
ackoli mu to neumoziuje jeho zdravotni stav (Zakon o socialnich sluzbach, ve znéni
pozdéjsich predpist).

Podle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdé¢jsich predpisi,

sem fadime:

e osobni asistenci

e pecovatelskou sluzbu

e tisiiovou péci

e pravodcovské a predcitatelské sluzby
e podpora samostatného bydleni

e odleh¢ovaci sluzby

e centra dennich sluzeb

e denni stacionaie

e tydenni stacionare

e domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
e domovy pro seniory

e domovy se zvlaStnim reZimem

e chranéné bydleni

e socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zatizenich lizkové péce

4.1.2 Sluzby socialni prevence
Ukolem téchto sluzeb je, aby nedoslo k segregaci ¢lovéka v dasledku né&jakého problému,

ktery ho provazi (Zakon o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich piedpist).

Patii sem podle zékona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisi:
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e rand péce

e telefonicka krizova pomoc

e tlumocnické sluzby

e azylové domy

e domy na pill cesty

e kontaktni centra

e krizova pomoc

e intervencni centra

e nizkoprahova denni centra

e nizkoprahova zafizeni pro déti a mladez

e nocleharny

e sluzby nasledné péce

e socialn¢ aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi
e socialn¢ aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postiZzenim
e socialné terapeutické dilny

e terapeutické komunity

e terénni programy

e socialni rehabilitace

4.1.3 Socialni poradenstvi
Tato sluzba se dale déli podle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni
pozdé¢jsich predpist na:

o zakladni poradenstvi - poskytuje pomoc lidem v né&jaké t€zké Zivotni situaci

o odborné poradenstvi - to je specializovano na urcitou klientelu.

Ze zakona jsou vSichni poskytovatelé socialnich sluZeb povinni poskytovat zékladni socidlni

poradenstvi.

4.2 Podpora od narozeni do dokonceni vzdélani

Jiz v raném véku muze rodina po zjisténi diagndzy vyuzit podporu od sluzby rané péce,
kterd poméaha rodindm s ditétem se zdravotnim postiZzenim, piipadné se snazi zamezit
vzniku n&jakého dalsiho zdravotniho postizeni. Ukolem je rozvijet dité z hlediska jeho
osobnosti, ale 1 jeho dovednosti (Opattilova a kol., 2012). Podle zédkona ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist, je urcena pro rodiny a jejich déti
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od narozeni do 7 let. VEétSinou je poskytovana v terénu, tedy v domacnostech, v nékterych
ptipadech je mozné provést konzultaci naptiklad v matefskych Skolach. Dale je sluzba
poskytovana ambulantné v organizaci, ktera sluzbu provadi (Zakon o socialnich sluzbach,
ve znéni pozdé&jSich piedpisi).

Dalsi instituce, kterd mulze pomoci, je matefskd Skola bézna ¢&i specidlni.
V bézné mateiské Skole mohou byt rodi¢e upozornéni na problémy, které¢ dit¢ ma. Mohou
to byt odliSnosti v oblasti chovani, které se od ostatnich déti mtze vyrazné lisit. Nasledné

muze byt diagnostikovan Aspergeriiv syndrom (Thorova, 2016).

Do matetské skoly mize byt zafazeno dit¢ s touto diagnézou s podporou asistenta
pedagoga, ktery mu pomahd fungovat (Thorova, 2016). Poskytuje mu pomoc
pfi vykonéavani ¢innosti, jako je sebeobsluzna péce, nacvik jednotlivych kompetenci. Dale
pfi vzdjemné komunikaci s ostatnimi a zejména se snazi o to, aby byl pfijat kolektivem
(Portal pro Skolni asistenty a asistenty pedagoga, online, cit. 2020-06-02). VSe probiha

ve spolupraci s poradenskym zatfizenim (Thorova, 2016).

Poradenskym zafizenim se rozumi specidln¢ pedagogické centrum, které se zaméfuje
pfevazné na jeden druh zdravotniho postizeni, pfipadné na jejich kombinace. U osob
s Aspergerovym syndromem to tedy mize byt specidlné pedagogické centrum pro lidi
s poruchou autistického spektra. Podporu zde najdou déti od raného véku az po celou
dobu dochazky do S$koly (Pipekové, Bartoniova, 2006). Zaméiuji se naptiklad
na vyhledavani déti se zdravotnim postiZenim, pomahaji s kariérnim poradenstvim,
spolupracuji se Skolami a s dal§imi zatizenimi (Kubové, 1995 in Pipekova a kol., 2006).
Déle zajistuji specialné pedagogickou péci a vzdélavani (vyhlaska €. 72/2005 Sb.,
ve znéni pozd¢jsich predpist).

Dal$im poradenskym zafizenim pro osoby, které maji poruchu uc¢eni nebo chovani, jsou
pedagogicko-psychologick¢ poradny (Pipekova, Bartoniovd, 2006). Podobné
jako specialné pedagogické centrum se zaméiuji zejména na diagnostiku vzdélavacich
potieb. Nicméné je mozné zde konzultovat 1 oblast kariérnitho poradenstvi
nebo predchiazeni problémim s drogami a dal§imi nezddoucimi jevy (Pipekova,
Bartotiova, 2006). Stejné jako specidlné pedagogické centrum by mély poradny
spolupracovat se Skolou, konkrétn¢ jim mohou dévat odborné rady z hlediska dodrzovani

¢1 realizovani jednotlivych podpiirnych opatieni. Zaroven s nimi mohou konzultovat
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praci se zéky z etnickych mensin nebo celkové zaky, ktefi jsou ohrozeni Skolnim

neuspéchem (vyhléaska €. 72/2005 Sb., ve znéni pozdéjsich predpisit).

Dalsi moznou organizaci, kde mohou najit pomoc zejména d¢ti, ale i1 rodice
¢1 pedagogiCti pracovnici, je Stiedisko vychovné péce. Je urceno pro klienty do 26 let,
ktefi maji problémy v chovéani nebo u kterych hrozi rozvinuti problémového chovani,
ale nebyla jim nafizena ustavni nebo ochranna vychova. Péce je poskytovana formou

ambulantni dochazky, celodenni nebo internatni (NUV, online, cit. 2019-10-12).

Pokud Zaci s Aspergerovym syndromem navstévuji béznou Skolu, mohou mit podporu
ze strany vychovnych poradcli, metodikii prevence, Skolnich psychologl

¢i specialnich pedagogt (Pipekova, Bartoniova, 20006).

Samoziejmé béhem Skolni dochédzky, kdy se u déti s Aspergerovym syndromem objevuje
celd fada problémil, je doporucovano navstévovat instituce, které mohou pomoci
s rozvojem z hlediska problematickych stranek. Mohou dochazet napiiklad na nacvik
socialnich dovednosti, kde se uci, jak maji jednat v urcitych situacich, jak spravné resit
problémy. Snazi se pochopit, jak sprdvnym zpiisobem vnimat, reagovat, chépat

a sdélovat. Nacviky jsou uréeny pro déti od 6 do 11 let a mohou probihat individudlné,

coz je vhodnéjsi ze zacatku, a pak piejit ke skupinovym (Bélohlavkova, Vosmik, 2010).

Dalsi podporou mohou byt riizné terapie, které pomahaji s ovlivnénim chovéani,
jako je kognitivné-behavioralni terapie od 11 let nebo v mlad§im véku je to aplikovana

behavioralni analyza (Bé&lohlavkova, Vosmik, 2010).

4.3 Podpora v dospélosti

Stejné jako v détském véku, tak 1 v dospélosti mohou osoby s Aspergerovym syndromem
navstévovat nacviky socidlnich dovednosti. Jak bylo uvedeno v jedné z piedchozich
kapitol, v dospélosti se lidé snazi o osamostatnéni se. Jednou z moznosti,
jak se osamostatnit, je pravé chranéné bydleni, diky ¢emuz si vyzkouSi samostatné
bydleni (Bélohlavkova, Vosmik, 2010). Pfi hledani prace se mohou obratit
na Utad prace nebo na organizace poskytujici sluzbu podporovaného zaméstnavani

(Belohlavkova, Vosmik, 2010).

Osoby s Aspergerovym syndromem maji v nékterych piipadech narok
na piispévky ze statni socialni podpory, o kterych rozhoduje posudkova komise.

Miuize to byt napfiklad pfispévek na péci, kde je posuzovano deset kategorii,
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tedy schopnost pohybu, jak se Cloveék orientuje, dale je to oblast komunikace,
sebeobsluzné ¢innosti, schopnost postarat se 0 domacnost nebo osobni aktivity. Nékteré

osoby maji narok i na pomticku a dalsi (MPSV, online, cit. 2020-06-02).

U dospélych osob je mozné si zazadat o invalidni dichod, pokud nejsou schopni
vykonavat praci jako intaktni lidé. Mtze to byt zptsobeno i pfidruzenymi psychickymi

obtizemi, které mohou osoby s Aspergerovym syndromem doprovazet (Thorova, 2016).
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5 Vyzkumné Setieni

V praktické casti je popsan samotny vyzkum. Jsou zde uvedeny cile vyzkumu, vyzkumné
otazky a metody, které¢ byly pouzity pro ziskdni dat, a nasledny rozbor dat. Je zde kromé

jin¢ho zminéna i etika vyzkumu.

5.1 Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Hlavnimi cili vyzkumu bylo:

e Zjistit, co pro osoby s Aspergerovym syndromem znamena rodi¢ovstvi a rodina.
e Zjistit, jaka podpora je v Ceské republice nabizena osobam s Aspergerovym

syndromem v oblasti, ktera je zamétfena na tématiku rodi¢ovstvi a vychovu déti.
Na zadklad€ zminénych cild vzesly nasledujici vyzkumné otazky:

e Jaka je predstava lidi s Aspergerovym syndromem o rodiné a o rodinném Zivoté?
e Jakou maji lidé s Aspergerovym syndromem piedstavu o partnerském souziti?

e Jakeé sluzby by osoby s Aspergerovym syndromem vyuzily jako budouci rodice?

5.2 Metodologie vyzkumného Setieni

Pro zpracovani této diplomové prace byla vyuzita strategie kvalitativniho vyzkumu.
Jedna se o strategii, ktera nepracuje s Ciselnymi udaji (Glaser a Corbinova, 1989 in Hendl,
2008). Na pocatku je vybrano téma a od n¢j se odviji vyzkumné otazky, na které se snazime
najit odpovédi prostfednictvim dat od informantl. Je to dlouhodobéjsi proces,
pfi némz vyzkumnik pracuje v pfimém kontaktu s Uc€astniky vyzkumu. SnaZi
se o co nejpiesné€jsi popis dané problematiky, tedy i o co nejvétsi snahu prozkoumat problém

do hloubky (Hendl, 2008).

Pro ziskani vyzkumného souboru byl pouzit zamémy vybér, kdy jsou vymezeny urcité

podminky, které by mély osoby spliiovat (Miovsky, 2006).

Metodou ziskani informaci bylo dotazovani formou polostrukturovaného rozhovoru. Nekteti
autofi pouZzivaji misto terminu rozhovor, interview, jako naptiklad Miovsky (2006). Jedna
se o zpusob, kdy si pfedem ptipravime otazky, které se zaméfuji na jednotlivé okruhy,
na které se snazime najit odpovédi. Na rozdil od strukturovaného rozhovoru, miizeme otdzky
pokladat razn€, nemusime se drzet predepsan¢ho potadi, ptipadné se lze doptat dalSimi

otazkami, které v pribehu rozhovoru vzniknou (Miovsky, 2006).
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Sbér dat probihal od poloviny prosince 2019 do konce tinora 2020.

Pivodnim zamérem bylo provést polostrukturované rozhovory s informanty, pokud mozno
v ramci osobniho setkani. VétSina informantti vyslovila preferenci psané podoby,
z toho diivodu, ze je to pro né¢ komfortnéjsi, coz je pochopitelné, vzhledem k této specifické
diagnéze. Na zékladé¢ toho byly otazky zodpovézeny prostiednictvim e-mailové

komunikace.
Osnova rozhovoru:

1. Pochazite z uplné ¢i neuplné rodiny? (Tedy z rodiny, kde jsou oba rodice
nebo z rodiny, kde jeden z rodicti chybi?)

Co pro Vas znamena rodina a rodinny zivot?

Co pro Vas znamena, kdyz se fekne byt rodicem?

Planujete nebo chtéli byste mit vlastni rodinu, tedy manZzela a déti?

Jaka pozitiva a negativa vidite v rodinném souziti?

AN i

Mate partnera? Pokud ne, chtéli byste néjakého mit nebo chcete ziistat radéji

0 samot¢?

7. Povazujete za obtizné hledéani partnera, se kterym byste si rozuméli?

8. Jaka pozitiva a negativa vidite na partnerském souziti?

9. Mite z néceho obavu v radmci partnerského souziti?

10. Vyuzivate sluzby uréené pro osoby s poruchou autistického spektra?
Piipadné jaké?

11. Maji v =zafizeni, které navstévujete sluZzbu, zaméfenou na poradenstvi
pro osoby s Aspergerovym syndromem, kterd by se zamétfovala na rodinnou
vychovu? (Tedy jak vychovavat déti a jak se o n¢ starat?)

12. Vyuzili byste tuto sluzbu jako ptipadny budouci rodic?

13. Vyuzili byste né¢jakou dalsi sluzbu?

5.3 Charakteristika vyzkumného souboru

Stanovenou skupinou pro vyzkum byly osoby s Aspergerovym syndromem starsi 18 let
bez ohledu na pohlavi. Pro zajisténi pozadovaného vzorku byly osloveny nejprve nékteré
organizace pracujici s lidmi s poruchou autistického spektra v Ceské republice, nicméné

bez tspéchu.
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Nasledné se tedy autorka prace zaméfila na socidlni sité, pfes které se podafilo sehnat
devét informantl. Nakonec se vyzkumu zucastnilo sedm osob, tedy Sest Zen a jeden muz,
ktefi spadaji do kategorie vysocefunk¢niho Aspergerova syndromu. VEkové rozmezi
souboru bylo 23 az 41 let. Prevazovali lidé, ktefi zili v partnerském vztahu, a jedna
z dotazovanych osob méla déti. Polovina z dotazovanych planuje mit v budoucnu rodinu

a deti, polovina by déti nechtéla mit.

Pohlavi Vék Stav Partner/ka | Podéet déti
Informant 1 Muz 23 Svobodny Ne 0
Im
Informant 2 Zena 24 Svobodna Ano 0
(I2)
Informant 3 Zena 24 Svobodna Ano 0
13)
Informant 4 Zena 26 Svobodna Ano 0
(14)
Informant 5 Zena 36 Svobodna Ne 0
(Is)
Informant 6 Zena 40 Svobodna Ano 0
(I6)
Informant 7 Zena 41 Svobodna Ano 2
a7

Tabulka 1 - prehled informanti

37



5.4 Casovy plan vyzkumu
Na nasledujicich schématech je popsan ¢asovy plan, podle kterého byla prace zpracovavana.
Jsou zde uvedeny informace o tom, kdy probihalo vyhleddvani vhodnych informantt,

stanovovani cilii a vyzkumnych otdzek, rozhovory a v posledni fadé zpracovavani udaju.

Z4¥i 2019 Rijen 2019
e Zahijeni hledani e Shromazdén
informanti dostate¢ny  pocet
informantt

k uskute¢néni

vyzkumu
Listopad 2019 Prosinec 2019 — tnor
e Stanoveni cilu a 2020
vyzkumnych e Ziskadvani dat od
otazek informantd

e Sepsani teoreticke

¢asti

Bi‘ezen — Cervenec 2020

e Analyza dat

e Dokoncovani prace
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5.5 Etika vyzkumu

Informanti byli sezndmeni s tim, ze vyplnénim otazek souhlasi s vyuzitim dat
do diplomové prace a poskytnuté informace budou zpracovany zcela anonymné.
Zaroven byli informovani o tom, Ze na otazky, které by pro n¢ byly nepfijemné, nemuseji

odpovidat.

5.6 Analyza dat
Ziskané informace byly pfepsany do formy, se kterou lze déale pracovat. Nasledn¢ byly
rozhovory okddovany technikou otevieného kddovani, za pouziti také tzv. in vivo kodu,

kdy se kddem stane vlastni vyrok informanta. Ty byly pfifazeny k jednotlivym kategoriim

(Svaficek a kol., 2007).
Celkovée byly vytvotfeny 4 kategorie, a to:

e Rodina
e Rodicovstvi
e Partnerstvi

e Sluzby
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Jako prvni kategorie byla zvolena rodina. K této kategorii bylo ptifazeno nasledujicich deset
kodu, tedy blizei lidé, rodice a déti, zdzemi, podpora, soudrznost, vzajemny respekt,
porozumeéni, stabilita, zavislost a z4téz. Kategorie rodina je spojena s tim, co si lidé

s Aspergerovym syndromem predstavuji pravé pod terminem rodina.

1. Kategorie

Rodina

/ Kody:

< Blizci lidé

+» Rodice a déti

¢ Zazemi

% Podpora

“* Soudrznost

“ Vzajemny respekt
¢ Porozuméni

+ Stabilita

“» Zavislost

% Zatez
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Je dulezit¢é zminit, ze témét vSichni informanti vyrGstali s obéma rodic¢i. Pouze
u dvou informanti doslo k rozvodu rodici, ale piesto byli v kontaktu jak s matkou,

tak 1 s otcem.

Vétsina informantll zminovala pozitivni véci, konkrétné bylo zminovano, ze rodina jsou
pro n¢ rodice a ptipadné sourozenci, pokud je maji, coz jsou osoby, které k nim maji vétSinou
nejbliz a znaji je od utlého détstvi.

14: ,,Rodina je pro me blizsi okruh lidi, kteri si jsou néjak pribuzni, maji néjaké své zvyky
a drzi pii sobé. Clovek se citi byt soucasti néjaké komunity, kterd je mu velmi blizkd
a citi se vni vbezpeci. Ma se o koho oprit, ma kolem sebe lidi, kteri mu pomohou,
kdyz potrebuje. Myslim, Ze rodinou mohou byt i bezdétni partneri. Rodinny Zivot
pro mé znamena byt soucasti rodiny, sdilet spolu ruzné zazitky a podilet se aktivné na tom,

aby rodina mohla spravné fungovat. *

13: ,,Rodina jsou lidé, kteri by méli byt clovéku nejblizsi, kteri by ho méli podporovat

za kazdych okolnosti. Realita casto neodpovida idealu. “

Dalsi nepostradatelnou véci je, aby clenové rodiny drzeli pfi sobé&, vzajemné se respektovali
a porozuméli si navzdjem. Je také dulezité, aby jim byla rodina oporou, zdzemim,

do kterého se mohou kdykoli vratit a meli i bezkonfliktni vztahy.

16: ,, Nez clovek zalozi rodinu, musi nejdrive najit partnera, se kterym chce zalozZit rodinu.
Nejdrive mladi lidé, muz a Zena, uzaviou snatek, v kostele nebo na radnici,
a pokud se jim narodi déti, tak potom tvori rodinu. Rodina pro mne také znamend, Ze vsichni
clenove, kteri tvori rodinu, se vzdjemné respektuji, berou ohledy na ostatni ¢leny rodiny,
vzdy se spolu domluvi bez hadek na konkrétnich vécech a nechtéji si prosadit svij nazor
za kazdou cenu, aniz by vyvolali konflikt. Clenové rodiny by se neméli vzdjemné urdzet

6«

a byt k sobé vstiicni. A to je pro mne rodinny Zivot.

12: ,,Rodina znamend pro mé stabilitu, vzajemnou podporu a zdzemi. Pozitiva vidim
predevsim ve stabilnim prostiedi a pritomnosti téch, mezi kterymi mohu byt sama sebou

a se kterymi mohu mit vztah, ktery mohu opecovavat a rozvijet. “

I5: ,,Je to pro mé pristav, pokud mozno, co nejklidnejsi, obcas jsem to tak neméla,
co se tyce pochopeni mé diagnozy cleny rodiny, proto bych ho doprala jednou své rodine,

tedy muzi a detem, pokud je budu mit. Pozitivum vidim v tom, Ze nebudu na vse sama
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a v rodiné bude vzajemnd opora“ (pozn. autorky — zde hovoii o ptipadné své budouci

roding).

Kromé pozitiv nékteti vidi i negativa, jako je napfiklad to, Ze n€které rodiny své dité
¢i piibuzného s Aspergerovym syndromem nepiijmou a nenachazi tak potiebné porozumeéni.

Podobnou zkusenost jako I5 ma i nasledujici informant.

16: ,,Moje jinakost se uz projevovala v raném veku. TakZe to vidéla i moje rodina,
Ze jsem jind. Byla jsem dvakrat v pedagogicko-psychologické poradné. Do Skolky poslali
zpravu, ze mam snizenou inteligenci. Ve skolce, kam jsem chodila, pracovala i moje teta.
Takze diky ni v rodiné koluje, zZe jsem mentdlné pozadu. Oni mi to samoziejmé dodneska
davaji najevo. A ja je za to nemusim. Nechybi mi. Neberou mne vazné. Ja mam rodinu,
ktera nemd rada postizene lidi. Takze jsem od malicka odstrkovana.

«

S rodinou se nestykam. Nékdy jsou lepsi cizi lidé nez viastni rodina.

Nékteré rodiny jsou pak spiSe pro dan¢ho Cloveka zatézi, protoze byt dcerou nebo synem,
je témét dozivotni role.
13: ,, Velky rozdil oproti jinym lidskym vztahum je, Ze rodinu si vybrat nemiiZzeme

a tento vztah s nimi nemuzeme ukoncit, nejde to, prestat byt dcerou. Rodinny Zivot je cas

73

straveny s rodinnymi prislusniky. Mél by clovéku prinaset radost, pro mé je to vic pritéz.
V ramci rodiny se pak miiZze vytvofit zavislost jednoho na druhém.

14: ,,Jako nevyhodu naopak vidim, zZe lidé v rodiné na sobé nékdy az moc Ipéji

3

jen z principu, ze jsou rodina, a az prilis tim mohou byt svazovani. *

I1: ,,Jako negativum vidim, Ze si lidé na sobé vybuduji zavislost. *
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Druha kategorie byla oznacena jako rodi¢ovstvi, tam bylo pfifazeno deset kodi. Dar, radost,
zévazek, zodpovédnost, rodi¢ jako kamarad, sebezapteni, vychova, vzdélani, ptehodnoceni
Zivota, energetickd naroCnost. U kategorie rodiCovstvi se vyzkum zaméfuje na to,

co pro osoby s Aspergerovym syndromem obnasi byt rodi¢em.

2. Kategorie

Rodicovstvi

/ Kody:

% Dar

“ Radost

% Zavazek

% Zodpovédnost

% Rodi¢ jako kamarad
“» Sebezapteni

% Vychova

% Vzdé¢lavani

“ Prehodnoceni Zivota

“» Energetickd naro¢nost

/
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Jest¢ jednou je tfeba pfipomenout, ze ve vyzkumném vzorku byla Zena,
ktera jiz déti ma, ostatni tii informanti déti planuji mit, dalsi tfi ne.

Jako divody, pro¢ néktefi informanti neplanuji mit déti, uvedli, ze by vzhledem k tomu,
7ze sami maji obtize v nékterych oblastech, které jsou popsany v teoretické Ccasti,

by jim nedokazali dat potiebnou péci.

14: ,, Déti bych mit chtéla, ale neplanuji je. S partnerem se priklanime spise k bezdétnému
Zivotu, jelikoz mame oba strach, Ze bychom ditéti nedokazali dat vse, co by potrebovalo.
Ja kvuli Aspergerovu syndromu, partner kvili dlouhodobe spatnému zdravotnimu stavu.

Deti bych moc chtéla, ale vitbec se na née necitim a nechci, aby zbytecné trpely.

Nektefi maji obavy, ze by i jejich dité mohlo mit Aspergeriv syndrom a nepovazuji

to za zodpovédné.

13:,, Mit deti povazuji ve svém pripadé za nezodpovédné. Nemyslim si, Ze bych dokdzala byt
dobrou matkou. Potrebuju hodné casu pro sebe, kdyz funguju v bézném modé
a vhorsich obdobich nesnesu vedle sebe lidi. Mam déti velice rdda,
kdyz se s nimi prileZitostné, na kratky cas stretnu, ale predstava byt s ditétem nonstop
se mi nelibi. Bylo by to pro mé prilis narocné, i kdyby bylo zdravé.... Vim, Ze rysy autismu
se dedi, je i jista pravdépodobnost, Ze by moje dité bylo autistické, to bych mu nemohla
udélat. Na nasi planeté je lidi dost a ja po rozsirovani svych genu netouzim. Vzdy bude dost
deti, o které se budu moct starat, pomahat jim, dat jim to nejlepsi ze sebe, jak v praci,

tak jako dobrovolnice. *
Dalsim diivodem je i zajiSténi déti, tedy to, aby mély vSe, co potiebuyji.

16: , Viastni rodinu jsem nikdy nechtéla mit. Jednak jsem byla porad bez prace a muj pritel
také moc nevydelaval, kdyz pracoval na poste. Déti jsem nechtéla mit, protoze jsem méla
strach, Ze je neuzivim a nechtéla jsem dopustit, aby Zily v chudé rodiné. Méla jsem obavy,
aby mi nevycitaly, Ze zatimco jiné déti maji znackové mobily a znackové obleceni,
tak oni musi nosit obleceni, které neni znackové. A to byl ten diivod, proc jsem se rozhodla,

Ze zustanu bezdetna.

Pro vétSinu je situace, kdy by méli peCovat o dité, velky zavazek a zodpovédnost.

Nekteti uvedli, ze je to dar a radost, lidé tak musi piehodnotit sviij dosavadni Zivot.

I3

17: ,, Déti jsou zavazek na cely Zivot, radosti i starosti.
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12: ,,Byt rodicem pro mé znamend odpovédnost se vSemi pozitivy a negativy....
A myslim, Ze pro velkou cast populace moment, kdy se clovéek stane rodicem, predstavuje
zménu priorit, hodnot a nové naplnéni smyslu Zivota. “

14: ,,S detmi clovek zazZiva spoustu legrace, stava se soucasti jiného svéta plného fantazie

“«

a zdzraku.

16: ,, Byt rodicem to je dar od Boha. Ne kazdy manzelsky par ma to stésti, Ze se jim narodi

I

deti. A pokud se stanou rodici, méli by tuto roli, byt rodicem, brat velmi zodpovedné.

Za velice dulezité informanti povazuji dit¢ vzdélavat, mit s nim dobry vztah a byt

mu oporou a kamaradem, aby se vzdy mohli na rodice obratit.

16: ,,Rodice by méli svym détem doprat navstevovat materskou skolu, aby se naucily zit
v kolektivu s jinymi détmi, poté by méli détem zajistit zakladni vzdélani, tudiz by je méli
zapsat do zdkladni skoly, a poté, az vyjdou zdkladni Skolu, by méli svého potomka pripravit
na budouci povolani. Rodice by méli byt oporou pro své déti, po cely Zivot.

“

1 kdyz se ozeni nebo vdaji, a Fict jim, Ze maji u nich dvere vidycky oteviené.

I5: ,, Byt rodicem znamenda byt ditéti partnerem, kamardadem a oporou. “

Je to zéaroven spojeno s potlacenim svych vlastnich potieb. Je tfeba se do urCité miry
pfizplsobit ditéti, coz mize byt problém, pokud lidé potiebuji mit dostatek klidu.
Obavy pak vyvolava to, ze ktomu, aby bylo dit¢ dobfe vychovavéno, museji lidé
s Aspergerovym syndromem, vyjit ze své komfortni zony a vystavit se 1 situacim,
které jim nejsou piijemné, coZ je spojeno i s tim, Ze tomu musi vynaloZit velké energetické
usili.

I1: ,,Jako negativni povazuji, Ze se musim ucit vychazet s partnerem a détmi a nemdm
svuj klid.

12: ,, Negativa ¢i obavy vidim pouze ve dvou bodech. Jako Asperger mam potrebu mit
dostatek casu, ktery travim o samote. Tento cas je esencialni k mému mentalnimu
zregenerovani a naslednému socialnimu fungovani.... Druhé negativum ci spise obavu vidim
vtom, Ze vzhledem ke vhodné vychove deti, se budu muset vyrazné prizpusobit
po socialni strance. Aby bylo dité socializovano, tak se budu muset napric své potiebé vice

6«

pohybovat mezi lidmi.
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I3: ,, Byt rodicem je téz sebeobétovani. Rodi¢ by mél potlacit své vlastni potreby a vénovat
se maximalni moznou merou ditéti... ... Tim, zZe nebudu mit vilastni rodinu, tak mi ziistane vic

casu a energie. “

14: ,, Byt rodicem pro mé znamena byt schopen se uskromnit, obétovat do urcité miry svij
cas i konicky, byt trpélivy, snazit se svéemu ditéti/détem predat to nejlepsi a vychovat je tak,

aby z nich byli dobri lide. *
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Tteti kategorie nese nazev partnerstvi. Zamétuje se na to, co pro osoby s Aspergerovym
syndromem piedstavuje mit partnera. V této kategorii se ¢asto objevuji podobné vyznamy,

jako u kategorie rodina.

3. Kategorie

Partnerstvi

Kédy:

“ Tolerance

“ Opora

“» Energeticka naroc¢nost
“ Sdileni zazitka

“ Bezpeci

«» Ztrata svobody

“» Ptizplsobovani

“ Laska

** Porozuméni

“ Spole¢ny Cas

% Zavislost
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Pfedem je vhodné poznamenat, ze kromé dvou ucastnikl vyzkumu, maji ostatni néjakého
partnera/ku. Také je tfeba zminit, ze vétSina z dotazovanych, kromé dvou osob,

povazuje za obtizné najit si vhodného partnera.

13: ,,Najit si partnera je jedna znejtezSich véci vzZivote. Hledani partnera
je pro mé narocné ve vSech fazich. Mam uzkost pri rozhovoru s lidmi a s muzi
je to jeste tezsi. Neumim odhadnout, jestli se mi druhy clovek [libi.
y rovné precist, jestli 4 libim iemi. vim, jestli L
Neumim spravné precist, jestli se ja libim jemu. Nevim, jestli druhy clovék chce
jen kamaradstvi nebo neco vic. Kdyz uz jsem ve vztahu, neumim logicky prijit na to,

«

Jjestli druhého cloveka miluji.

14: ,,Je tézke najit nékoho, s kym si sednete ndzorove, kdo bude mit stejny pohled na Zivot,
bude schopen o vztah pecovat, a kdo zaroven bude rozumét vasim potrebam,
vasi zvldastnosti. Nicméné, nemyslim si, ze hlavnim problémem, proc je obtizné najit partnera,

I3

Jje Aspergeruv syndrom jako takovy.

12:,, Osobnée nepocitam s tim, ze bych nékdy nasla nékoho, s kym si budu rozumét perfektne
po vSech strankach. Nicméné doposud jsem neméla probléem najit nékoho,
s kym se dokazi navzdjem respektovat, napric nékterym rozdilnym ndzorum, pristupum
a zajmum.

Za partnera pak povazuji osobu, se kterou mohou travit spolecny cas, sdilet zazitky,

maji pocit bezpeci, lasky a nejsou sami.

12: ,,Na partnerstvi vidim predevsim pozitiva po strance emocni, tak materialni,
tedy pocit soundlezitosti, emocni podpora, spolecné bydleni, sdileni povinnosti,
pozdeji i viastni rodina apod. Nerada bych zustala dlouhodobé o samoté i kdykoliv

«

v budoucnosti. *

14: ,,Jako pozitiva vnimam to, Ze clovéek neni sam, ma se o koho oprit, s kym sdilet své starosti
i radosti, ma nékoho, kdo ho obejme, a vedle koho se miize citit jako ten nejuzZasnéjsi
na sveté. Ani materska laska nam nemiize nahradit vzajemnou blizkost dvou lidi,
kteri se miluji. Kromé toho rodice nam, bohuzel, driv nebo pozdéji zemriou,
a tak je dobré mit vedle sebe nekoho, kdo nam miize poskytnout tu bezpecnou naruc
i po jejich smrti.

“«©

15: ,, Pozitivum vidim v tom, Ze nebudu na vse sama.
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16: ,, Za pozitivni vztah v partnerstvi povazuji, zZe si zajedeme s partnerem v lété na vylet,

na dovolenou, chodime spolu do kina, hlavné v zimé, a na Vanoce si dame darky. *

Je to Clovek, ktery je ma hlavné rad takové, jaci jsou a jsou pro n¢ oporou.

I15: ,,Rada bych méla partnera, ale musim citit, Ze je mi oporou a nekomplikuje mi zZivot. *

Nicméné to pro né¢ neni uplné snadné, protoze je potieba, aby se navzajem pfizpusobili
a tolerovali, coz souvisi také surcitou ztrdtou svobody, které nemaji tolik,
jako kdyz partnera nemaji. Znamena to také velkou energetickou zatéz,

kterou do vztahu investuji, a vznika mezi nimi urc¢ita zavislost jednoho na druhém.

I1: ,,Stejné jako u rodinného souziti vidim negativum v zavislosti na druhém,

moznosti Spatného vyvoje vztahu a slozZitosti pri rozvodovém Fizeni. “

13:,, Vztah si vyZaduje hledat rovnovahu mezi tim, kdy se mam druhému cloveku prizpusobit,
akdy si prosadit svoje, rozeznat, kdy partner mluvi pravdu, akdy néco Fika
jen proto, aby mi udélal radost, pFijit na to, co si partner mysli, a co by mu udélalo radost.
Vztah je narocna cinnost. Celkove myslim, ze na udrzeni vztahu musim vynalozit vic energie,

6

nez diky vztahu dostanu.

14: ,, Myslim si, Ze tolerance, respekt, ucta a schopnost naslouchat je klicova pro kazdy vztah,

a zaroven jde o vlastnosti, které obecné spousta lidi postrada. “
I5: ,, Negativum partnerstvi vidim snad jen v urcité ztrate svobody. “

Je ptirozené, ze kazdy cClovék ma néjakou obavu, pokud si najde partnera.
U nékterych osob s Aspergerovym syndromem je jedna zobav pravé to,
ze v dusledku svych problémi, souvisejicich s diagnézou, mize dojit tfeba k rozpadu
vztahu.

“«

I1: ,, Bojim se Spatného konce vztahu.

12: ,,Obdvam se, Ze nikdy nebudu dosahovat socialnich kvalit, jako ma veétsina
neurotypikii (pozn. autorky - clove€k, ktery nema Aspergertv syndrom), coz by mohlo
zpusobit problémy ¢i uplny krach vztahu. Ackoliv na sobé pracuji a délam kompromisy,
tak si uvedomuji, ze souziti dvou takto rozdilnych lidi, neni jednoduché a je otdzka,

«“

kolik zateéze takovy vztah unese.

“«“

13: ,, Asi moje nejveétsi obava je, ze nechtic ublizim svému partnerovi.
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I5: ,, Nejvetsi obavu mam, zZe o svého partnera prijdu, nebo zZe pro néj nebudu
ta nejlepsi.

‘“

17: ,, Obavu vidim v nedostatku tolerance, pochopeni. Rozdilné Zivotni nazory, postoje.
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Ctvrta kategorie jsou sluzby. To je spojeno s tim, jaké sluzby by piipadné jako budouci

rodice, osoby s Aspergerovym syndromem, uvitali.

4. kategorie

Sluzby

Kody:

% Nacvik komunikace

% Vedeni rodinného rozpoctu

% Manzelska poradna

% Kurz ¢ workshop pro
porozuméni béZnym lidem

% Poradna pro vychovu ditéte
pro rodi¢e s Aspergerovym

syndromem

/
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V dobg¢, kdy probihal vyzkum, tii informanti dochazeli do zatizeni, kde jim pomahali fesit
jejich problémy. Pouze u jednoho informanta to byla sluzba, kterou zprostiedkovava

organizace pracujici s lidmi s poruchou autistického spektra.

Kromé dvou osob, by informanti vyuzili sluzby, které by jim pomohli naucit se peCovat
o dité a jak ho vychovéavat. Jedna osoba hovofila o tom, ze by zalezelo na charakteru sluzby,
jestli by ji to pfineslo néco nového.

14: ,, Nejsem si jista, zda bych sluzbu vyuZila, asi by zalezelo celkové na pojeti takové sluzby,

‘

na pristupu, ale urcité bych nad tim minimalné uvazovala. “

Jako dalsi sluzby, které by nécktefi ocenili, zminili informanti nacvik komunikace,

ktery by jim pomohl nejenom komunikovat s ostatnimi, ale i tieba s détmi ¢i s partnerem.

17: ,, Pomohl by mi ndacvik komunikace. Urcité by mi to pomohlo komunikovat s partnerem
i s detmi. Neddavno jsem ukoncila sedm tydnu v dennim psychoterapeutickém staciondri.
Byla to uzaviena skupina se dvéma psychoterapeuty, takze uz zde jsem trochu cvicila

3

komunikaci a celkové mi ta prace ve skupiné hodné pomohla.

Dale by to byl naptfiklad n&jaky kurz vedeni rodinného rozpoctu nebo manzelska,

ptipadné rodinné poradna, ktera by byla specializovana na lidi s Aspergerovym syndromem.

I5: ,,Jako prozatimni nerodic¢ si to (pozn. autorky — byt rodi¢em a vychovavat dit¢)
prozatim neumim predstavit......pripadné néco na zpiisob manzelské poradny,
kam by dochdzeli rodice s Aspergerovym syndromem, pokud by si treba nevédeéli rady
s vychovou ditéte s Aspergerovym syndromem i bez, a zaroven jim to treba kazilo vztah

mezi sebou nebo jednoho z rodicii k diteti. Pokud ovsem tyto poradny uz existuji.

13: ,, Pokud bych uz méla dite, tak bych vyuzila podle potreby sluzbu, ktera by mi pomohla

s jeho vychovou. “

Jeden z informantli zminil, Ze by bylo pfinosné uspotfadat néjaky workshop nebo kurz,
ktery by lidem s Aspergerovym syndromem pfiblizil, jak pfemySli bézni lidé.
Diky tomu by jim lépe porozuméli.

12: ,, Nejspise bych ocenila sluzbu, kterda by mné, jakozZto Aspergerovi, pomohla lépe pochopit
neurotypiky (pozn. autorky - c¢lovek, ktery nema Aspergertiv syndrom). Je spousta
prednasek a clankii pro rodice, asistenty a pedagogy o tom, jak uvazuji Aspergerove,

ale témér nikde nic podobného pro Aspergery, jak uvazuji neurotypikove. V okoli
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se jen tak nékoho nemohu zeptat na neco trivialniho ohledné komunikace.
Sama se vzdelavam pomoci riiznych prednasek a knih na tematiku psychologie, behavioralni
biologie, sociologie apod. To mé ale moc nenauci o vsednim chovani a uvazZovani.
Pokud by tedy existoval néjaky workshop nebo prednaska na toto téma, tak bych se rozhodné

“«“

zucastnila.

Ani od jednoho z informantli nezaznélo, Ze by v organizaci, kam dochdzeji nebo dochazeli,

méli sluzbu urcenou pro rodice s Aspergerovym syndromem na péci a vychovu o dite.

12: ,,Narazila jsem pouze na sluzby pro autisty obecné, napviklad v podobé chranéného
bydleni, které nepotiebuji, anebo sluzby pro déti — Aspergery. Ddle existuji podpiirné
a vzdelavaci skupiny, které jsou ale urcené pro rodiny Aspergerii ¢i pro specialni pedagogy.
Sleduji tedy alespon facebookové ci ruzné online skupiny a diskuze, které jsou tvoreny
svépomoci a jsou urcené jak pro lidi, kteri prichdzeji do kontaktu s Aspergery,
tak pro Aspergery samotné. Pouzivam je k pochopeni pohledu druhé strany

«

nebo porovnavani zkuSenosti.

14: |, Zarizeni, kde jsem proSla diagnostikou, nabizi rizné terapie, jak se zaclenit
do spolecnosti ¢i jak navazovat a udriovat vztahy. Co se tyce vychovy deéti, nabizeji
jen sluzby rodiciim déti s poruchou autistického spektra, nikoliv vsak budoucim rodicum,

I3

kteri sami patri do spektra.

16: ,, Zatim u nas takova sluzba neni. Alespon ja o tom nevim, ze by bylo poradenstvi

“

pro osoby s Aspergerovym syndromem, které by se zamérovalo na rodinnou vychovu.

5.7 Omezeni prace
Nejvétsi omezeni této diplomové prace bylo v nalezeni dostatecného poctu informantd,

ktefi by byli ochotni, zicCastnit se vyzkumu. Tedy 1 vzorku, ve kterém by byl rovnhomérné

zastoupen pocet muzl a zen.

Ze zacatku byl hlavni problém, Ze nékteré organizace, které byly osloveny ani neodpovédély,
nebo zde danou skupinu lidi nemély. Nésledné autorka prace dostala od jedné organizace
doporuceni na nekteré facebookové skupiny. V ndvaznosti na to se podafilo vyhledat i dalsi

skupiny, kde se zdafilo najit osoby, které se vyzkumu chtély zacastnit.

Dal8im omezenim bylo, ze vyzkumny vzorek, kterym byly zvolené osoby s Aspergerovym

syndromem, preferoval spiSe nez rozhovor, vramci osobniho setkani, komunikaci
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pfes e-mail. Z toho divodu nebylo neumoznéno takové dotazovani, které by bylo v rdmci
osobniho setkani, takZze nebylo mozné vice vnimat jejich poznatky a dojmy. To také
aby byly zjistény potfebné informace. Do urcité miry bylo omezenim i to, ze ucCastnici
vyzkumu byli lidé s vysocefunkénim Aspergerovym syndromem, a nebylo proto mozné

zjistit pohled na stanovenou problematiku od lidi s méné funkénimi formami diagnézy.

Uréitym omezenim bylo i to, Ze v Ceské republice pravdépodobné nebyl na takové téma
dosud uskutec¢nén vyzkum a celkové neni ptilis mnoho literatury, kterd se zabyva dospélymi
osobami s Aspergerovym syndromem. Bylo zapotiebi vychazet ze zahranic¢ni literatury,
nicmén¢ i tam bylo obtizné najit vhodné zdroje, se kterymi by bylo mozné ziskané informace

porovnavat.

5.8 Shrnuti a diskuze

Hlavnimi cili prace bylo:

e Zjistit, co pro osoby s Aspergerovym syndromem znamena rodi¢ovstvi a rodina.
e Zjistit, jakd podpora je v Ceské republice nabizena osobam s Aspergerovym

syndromem v oblasti, ktera je zamétena na tématiku rodi¢ovstvi a vychovu déti.
Nasledné bylo tikolem zodpoveédét nasledujici vyzkumné otazky:

e Jaka je predstava lidi s Aspergerovym syndromem o rodin€ a o rodinném zivote?
e Jakou maji lidé s Aspergerovym syndromem piedstavu o partnerském souziti?

e Jakeé sluzby by osoby s Aspergerovym syndromem vyuZily jako budouci rodice?

Mezi ceskymi dostupnymi zdroji se nepodafilo dohledat literaturu ¢i studie,
které by se vénovaly stanovenému tématu. Ta sama situace byla 1 mezi zahrani¢nimi zdroji.

V nich se podafilo nalézt alesponi néjaké publikace, které se tématu ptiblizovaly.

Prvnim ukolem bylo zjistit, jakd je predstava lidi s Aspergerovym syndromem
o rodin¢ a o rodinném souZiti. Pfedem je tfeba zminit, Ze vSichni informanti pochazeli
z rodin, kde byl otec 1 matka, takze maji vazby na oba rodi¢e. U dvou informantt doslo
k odlouceni rodici, ale jak s otcem, tak s matkou jsou v kontaktu. Tuto informaci uvadim
ztoho divodu, Ze kazdy zinformanti ma pfedstavu o tom, jak to funguje

nebo by mélo fungovat v rodiné.
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Informanti hovofili o vniméani rodiny vétSinou pozitivné. Zmiiovali, Ze rodina jsou
pro n¢ blizci lidé, kam mizeme zahrnout rodi¢e nebo sourozence. Je to tedy skupina tvorena
rodici a détmi.

Déle zde byla zminovéna podpora, vzajemny respekt, porozuméni, stabilita, soudrznost
a zazemi, coz znamena misto, do kterého se mohou vracet, kde jim rozumi a rodina drzi
pfi sobé.

Od tii informanti zaznéla 1 urita negativa, ktera ovliviiuji jejich vnimani rodiny.
Dva informanti uvedli to, Ze jejich rodiny jim ne vzdy rozumély, vzhledem k jejich jinakosti,
coz trochu ovlivnilo jejich postaveni k rodin€. Jedna osoba se se svou rodinou nestyka,

dokonce povazuje cizi osoby za lepsi, nez je jeji vlastni rodina.

Jak uvedli samotni informanti, je to spojeno s jejich diagnézou. To také souvisi s otdzkou
ptijeti ditéte s touto diagndzou, kterou rodice nékdy nedokazi zcela akceptovat a vyrovnat
se sni. Podrobngji toto charakterizuje naptiklad Jankovsky (2006), ktery popisuje

i jednotliva stadia vyrovnavani se se zdravotnim postizenim ditéte.

V knize The partner’s guide of Asperger syndrome (Moreno et al., 2012) je uvedeno,
ze 1 rodice s Aspergerovym syndromem mohou mit problém piijmout své dité se stejnou

diagnozou.

Jedna z osob dokonce zminila, Ze rodina je pro ni zatéZ, protoZe byt dcerou nebo synem
je doZivotni role a nejde to, zfict se této role jen tak. Normalné by méla byt v rodiné pozitivni

atmosféra.

Dva informanti zminovali, Ze vrodiné se muze vybudovat i urcitd zavislost

jednoho na druhém.

Otazka zaméfend na rodinu a rodinny Zivot se zaméfovala také na to, jestli by samotni
informanti chtéli mit vlastni rodinu a co by to pro n€ znamenalo. Jedna z dotazovanych osob
ma s partnerem déti, ale vztah momentalné prochazi krizi. Tti dotazovani by chtéli mit
rodinu, tedy manzela a déti. Jedna z dotazovanych je zasnoubend, ale déti neplanuji.
Dalsi dotazovana osoba ma partnera, ale také rodinu neplanuji, a posledni z dotazovanych

ma partnera, ale neni si jista, zda ji to vyhovuje nebo rad¢ji ziistane do budoucna sama.

55



Partner/ka Chce partnera/ku Planuje déti
i v budoucnosti
Informant 1 (I1) Nema Ano Ano
Informant 2 (12) Ma Ano Ano
Informant 3 (I3) Ma Nevi Ne
Informant 4 (I4) Ma Ano Ne
Informant 5 (I5) Nema Ano Ano
Informant 6 (16) Ma Ano Ne
Informant 7 (I7) Ma Ano Uzma

Tabulka 2 - rodinny Zivot v budoucnosti

To, co je pro né¢ spojeno se zalozenim rodiny, je radost, zdvazek a zodpovédnost,
protoze pokud si pofidi déti, je potfeba o né neustile peCovat, zajiStovat, aby byly dobie
obleceny a mély vSe, co pottebuji ke spokojenému zivotu. Zaroven je nutné,
se détem neustale vénovat, byt jim kamaradem, za kterym mohou kdykoliv pfijit a poprosit

je napiiklad o radu, také s nimi travit ¢as, musi se jim hodné podiidit.

Do urcité doby se na nich déti stanou zavislymi, proto je tfeba piehodnotit celkovy zptsob
zivota a nékteré véci si odepftit, coZz vede k ur€itému sebezapteni. Je to spojeno 1 s tim,
ze si nemohou doptat tolik odpocinku, ktery je pro n¢ velice dilezity, protoze potiebuji
po celém dni nacerpat energii, aby mohli nasledujici den fungovat, jelikoz jsou vystaveni

riznym socialnim situacim béhem dne a jsou neustale v kontaktu s lidmi.

V praci Morena et al. (2012) se mlUZeme docist, Ze néktefi rodiCe s Aspergerovym
syndromem maji n€kdy problém vénovat se détem napiiklad pifi  hrani.

Mtuze to pro né byt stresujici, neustale byt s détmi, a nemohou mit klid a odpocinek,
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ktery je pro n¢ dilezity (Moreno et al., 2012). Pfesné to je jedna z véci, kterd vede osoby
s Aspergerovym syndromem k myslence, ze déti nechtéji. Nékteti informanti to zminovali

1 v rozhovoru.

Nekdy muze dojit k tomu, ze se lidé zaméti spiSe na kariéru, na pracovni zalezitosti a na déti
nemaji c¢as, nebo naopak spadaji mezi lidi, kteti maji radi rodinny Zivot

a vénuji se tedy domdcnosti a rodiné (Moreno et al., 2012).

Moreno et al. (2012) zmifuje, ze mize byt pro rodi¢e s Aspergerovym syndromem tézké
pochopit své zdravé déti. Naopak, si mohou dokonale rozumét se svymi détmi, které maji

stejnou diagndzu, nebo naopak dojde k velké nesnésenlivosti (Moreno et al., 2012).

Jeden informant zmifoval, Ze jednim zdlivodl, pro¢ si nepofidili s partnerem déti,
byla pravé finanéni situace. Moreno et al. (2012) zmifuje to, Ze se miize objevit problém
z hlediska financi, naptiklad rodice s Aspergerovym syndromem mohou ztratit zaméstnani.
Ptipadné tito lidé mohou mit strach ztoho, ze neuzivi své déti.
Samoziejmé jsou i lidé, ktefi si najdou zptsob, jak rodinu bez problému finanéné zajistit

(Moreno et al., 2012).

V knize jsou uvedeny i n€které informace, které informanti nezminili. Jedna z nich je to,
ze nekteti otcové s Aspergerovym syndromem mohou mit pfehnané az agresivni chovani

vicéi svym détem (Moreno et al., 2012).

Dale se miize objevit problém, ze rodi¢e s Aspergerovym syndromem nebudou divérovat
lékatim, protoZe sami s nimi mohou mit né¢jakou negativni zkusenost. Povede to k odmitani

wevr

nemoci svého ditéte a péci o néj (Moreno et al., 2012).

Naopak Katrin Bentley ve své knize Alone Together (2012) zminovala, Ze se jeji manzel
dokézal pfizplsobit situaci, v niz jejich dit€ onemocnélo a potiebovalo vétsi péci,

coz znamenalo, Ze nemél Cas pro sebe tolik jako diiv (Bentley, 20017 in Moreno, 2012).

Druh4 otazka byla zamétena na to, jakou maji lidé s Aspergerovym syndromem piedstavu
o partnerském souziti. V této Casti byla velkd shoda s odpovéd’'mi na predchozi otazku.
Casto se objevovala podobna vyjadieni, jako vramci rodinného souZiti.
Informanti se vyjadfili shodné jako u rodinného souziti v tom, Ze je to pro né energeticky
naro¢né, mize vzniknout zavislost jednoho na druhém, zaroven si jsou lidé vzajemnou

oporou, a hlavné je zde potieba porozuméni. Jedna z dotazovanych se v souvislosti
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s nadchazejici otdzkou vyjadiila, Ze pravé komunikace s partnerem je klicova pro fungovani
vztahu, a také pochopeni jeden druhého. Casto informanti vyjadiovali i to, Ze pravé
u partnera mohou najit porozumeéni, které se jim vétSinou od ostatnich nedostava, ale ne vzdy
to tak je. Moreno et al. (2012) uvadi, Ze porozuméni mezi partnery je dalezité i pro to,
aby si par rozumél, protoze pokud partneti budou mit déti, je tfeba, aby se dohodli, kdo bude

mit jakou roli ve vychove déti a zastavali i podobné nazory.

Dalsi shodou s pfedchozi otdzkou bylo to, Zze pokud si clovék najde partnera,

¢loveék uz nema tak svobodny zivot, takze ztrati urcitou ¢ast své svobody.

Mezi dulezité zatazuji toleranci, kdy je nc¢kdy potieba, aby udé¢lali lidé vzijemny
kompromis, tudiz aby byli ochotni se jeden druhému pfizpisobit, coz souvisi i s urcitou

energetickou narocnosti.

Informanti také zminovali, ze diky vztahu s partnerem maji né€koho, kdo jim poskytne
bezpeci a jinou formu lasky, nez jim mohou dat rodice. Maji nékoho, s kym mohou travit
¢as a nejsou sami, coz znamenda, ze lidé pripadné nejsou sami ani ve stafi,

zarovenl mohou spole¢né sdilet zazitky.

V publikaci Morena et al. (2012) je zminéno, zZe mezi partnery ¢i manzeli mize vzniknout
konflikt kvali zalibam partnera s Aspergerovym syndromem, které za¢ne upfednostiiovat
pred rodinou. Zaroven do toho investuje veskeré finance, které rodiné ¢i partnerim chybi

v jinych oblastech.

Nékdy se miize stat, Ze na partnerech osob s Aspergerovym syndromem je, aby fesili

zaleZitosti tykajici se financi, protoZe jsou v této oblasti disledné;s$i (Moreno et al., 2012).

Posledni otazka se zamétovala na podporu pro osoby s Aspergerovym syndromem v oblasti

vychovy déti.

Dotazovani bylo zaméteno 1 na sluzby, které by pfipadné lidé s Aspergerovym syndromem
vyuzili jako budouci rodice. Mizeme do toho zatadit podporu z hlediska vychovy a péce

o dité, pripadné 1 to, jak s nim komunikovat.

Kromé¢ dvou osob by takové sluzby lidé s Aspergerovym syndromem vyuzili.
Nicméné jedna z téchto dotazovanych osob by to zvazila podle toho, jak by byla sluzba
postavena, respektive, co by nabizela. Nikdo z informantti nevi o tom, Ze by v zafizeni, kam
dochazeji, méli takové sluzby nebo, Ze by je nabizely organizace pracujici s lidmi s poruchou

autistického spektra. Kdyz byl provadén vyzkum, pouze jedna osoba vyuZzivala sluzby
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urené pro osoby s poruchou autistického spektra a dalsi dva

které maji jinou cilovou skupinu.

dochazeli do zafizeni,

Navstévuji Navstévuji Maji Méli by zidjem
zarizeni jiné zarizeni | v zarizeni, o takovou sluzbu
urcené pro které
lidi navstévuji
s autismem sluzbu
pro budouci
rodice s AS
Informant Ne Ne - Ne
I
Informant Ne Ne - Ano
(12)
Informant Ano Ne Ne Ano
(13)
Informant Ne Ne - Uvazovala by o tom
(14)
Informant Ne Ano Ne Ano
I5)
Informant Ne Ne - Ne
(I6)
Informant Ne Ano Ne Ano
a7

Tabulka 3 - zdjem o sluzby

Informace pro zjisténi, zda takové sluzby u nés organizace vénujici se lidem s poruchou

autistického spektra poskytuji, byly Cerpany z internetové strdnky Ministerstva prace

a socialnich véci, konkrétné z aktudlniho Registru poskytovatelii socialnich sluzeb. Nasledné

byly udaje ovéfeny na internetovych strankach jednotlivych organizaci.
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Po nahlédnuti do Registru poskytovateld socialnich sluzeb nebyla u organizaci uréenych
pro lidi sporuchou autistického spektra nalezena konkrétni nabidka sluzby
pro budouci rodice, ktefi by sami méli Aspergertv syndrom.

Nekteré organizace maji dobfe zpracovany webové stranky, takze je mozné vycist,
co poskytuji v ramci jednotlivych sluzeb podle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach, ve znéni pozdé&jsich predpist, ale jinde to nemaji. Existuje tedy pravdépodobné
moznost, ze pokud by pfisla osoba s konkrétnim pozadavkem na tuto sluzbu, organizace
ji poskytne nebo také ne. SpiSe je tieba se v pfipad¢ zajmu na konkrétni zafizeni obratit

a doptat se.

Pti hledani této sluzby bylo pozorovano, ze v nékterych krajich, pokud zde existuje zatizeni
vénujici se lidem s autismem, je nabidka sluzeb urCena pouze détem a mladistvym

do 18 let a dosp€lym osobam se tolik nevénuji.

Nicméné¢ po procitdni jednotlivych informaci o sluzbach i v dalSich organizacich,
které nemaji cilovou skupinu pifimo pro osoby s poruchou autistického spektra,
se miizeme docist, Ze naptiklad Centrum socidlnich sluzeb Domazlice (online, 2020-05-10),
provozuje rodinnou poradnu, kde kromé jiného nabizeji pomoc ohledné vychovy déti.
Z toho vyplyvé, ze by takova organizace mohla s problematikou rodi¢ovstvi pomoci

i lidem s Aspergerovym syndromem.

Celkové je tieba si polozit otdzku, jestli je tato sluzba skutecné potitebna.
Pokud bychom chtéli znat spravnou odpovéd’, bylo by zapotiebi provést dalsi vyzkum,
ktery by se zabyval potfebou takové sluzby u lidi s Aspergerovym syndromem s veétSim
poctem informantd, nez je vtéto praci. Ztoho by se dalo skutecné¢ usuzovat,
zda by nestdlo za to takovou sluzbu u nas zavést. Je mozné 1 to,
ze pokud by takova sluzba existovala, néktefi lidé s Aspergerovym syndromem by zménili
nazor a dit€ by si portidili.

V tomto souboru informantii, ktefi se zOcastnili vyzkumu, by chtély mit tfi osoby
v budoucnosti déti, ale zaroven to byli jedinci, ktefi vyslovili, Zze by takovou sluzbu
ani nepotiebovali, kromé jedné z nich.

rrrrr

mit v budoucnosti né&jaky problém, se kterym by jim dana sluzba pomohla.

Dalsi tfi osoby déti neplanuji mit, ale dv€ znich by takovou sluzbu urcité vitaly.
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Posledni z informantt také sdili ndzor, ze by sluzba byla velice piinosna, ptesto, ze jiz déti

4

ma.

Autorka prace se zajimala také o to, jaké dalsi sluzby, které by byly urCeny lidem
s poruchou autistického spektra nebo pfimo jedincim s Aspergerovym syndromem,
by dotazovani lidé piipadné vyuzili. Cty¥i informanti zminili konkrétni sluzbu a dalsi
tfi uvedli, Ze je nic nenapadd, nevi, nebo nemaji predstavu, co dal§iho by jesté mohlo

vzniknout.

Jedna dotazovana osoba hovotila o poradn¢ pro rodiCe s Aspergerovym syndromem
zaméfujici se piimo na vychovu ditéte. Dal§i hovofila o nacviku komunikace,

ktery by ji pomohl se zlepSenim komunikace s partnerem a s détmi.

Podle informaci z internetovych stranek jednotlivych organizaci, se na nacvik komunikace
zamétuje téméi kazda organizace pomahajici lidem s autismem, ale vét§inou je to omezeno

veékovou hranici, takze ne vzdy je mozné, aby tam dochézeli dospéli lidé.

Dale to bylo vedeni rodinného rozpoctu, aby se naucili pracovat s financemi, coz nenabizi

kazdé zafizeni, ale Ize tuto sluzbu najit.

S potfebou  pomoci zhlediska vychovy déti souvisi 1 manZelska poradna,
to bylo zdivodnované pro piipad, kdy by si manzelé, partnetfi nerozuméli nebo by méli
konflikty kvuli vychove ditéte. Tato véc se muze fesit v ramci jiz zminované rodinné
poradny, kterd takové problémy také muze fesit. Nebo existuji pfimo manzelské poradny.
Otazkou vsak je, jestli by dokazali lidé zde pracujici, pochopit ¢lovéka s Aspergerovym

syndromem, pokud neznaji specifika téchto lidi.

Jedna osoba by byla rdda za né&jaky kurz ¢i workshop, ktery by byl vénovan tématu,
jak porozumét béznym lidem, ktefi Aspergerliv syndrom nemaji, protoze vétSina sluzeb

je zamétena na to, jak porozumét problematice poruch autistického spektra.

Od dvou informantd zazné€lo, Ze vétSina organizaci, urend pro osoby s poruchou
autistického spektra, se vénuje predevsim détem s autismem nebo jejich rodictim, ale uz neni
mnoho zafizeni, které by poskytovaly sluzby i pro dospélé lidi s Aspergerovym syndromem.
Samoziejmé se to liSi v zdvislosti na misté bydlisté, napiiklad ve velkych méstech je

dostupnost, a vlibec vybér sluzeb, SirSi nez na maloméste.

Préveé problém s tim, Ze vétSina sluzeb je spiSe pro mladsi populaci a pro dospélé lidi jsou

sluzby ne vzdy vyhovujici, vyslovily se 1 ucastnice vyzkumu k diplomové praci

61



Lucie Schiebelové (2015), ktera se zamétovala na Zivoty dospélych zen s Aspergerovym

syndromem.
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Zavér

Diplomova prace se zamétovala na téma rodicovstvi osob s Aspergerovym syndromem.
Celkové se o tomto tématu ve spoleCnosti pfiliS nemluvi, ale pro samotné osoby
s Aspergerovym syndromem je otdzka rodiCovstvi jedna ztéch, kterou si pokladaji,

protoze zvazuji, jestli maji schopnosti na to, aby mohly vychovéavat vlastni déti,

kdyz oni sami v n€kterych oblastech zivota pocituji obtize, se kterymi bojuji uz od détstvi.

Toto téma se ani neobjevuje pfili§ ¢asto v literatufe, ani se tim nezabyvaji odborné studie.
V ceské literatufe se nepodafilo dohledat vhodny zdroj, ktery by se této problematice
rozséahleji vénoval. Nicméné v zahrani¢ni literatute je mozné dohledat alespon par publikaci,

které se tomuto tématu lehce vénovaly.

Prace byla rozdélena na teoretickou a vyzkumnou ¢ast, v teoretické ¢asti byla popsana
problematika Aspergerova syndromu, tedy jaké jsou jeho projevy a jak se tato porucha
diagnostikuje. Nasledné je zminéno obdobi dospivani a dospélosti u téchto lidi, a posledni

kapitola je vénovana podpofe lidi s Aspergerovym syndromem.

Ve vyzkumné c¢asti byly zvoleny dva hlavni cile prace, a to zjistit, co pro osoby
s Aspergerovym syndromem znamend rodiCovstvi a rodina, a zjistit, jaka podpora
je v Ceské republice nabizena osobam s Aspergerovym syndromem v oblasti,

ktera je zaméfena na tématiku rodiCovstvi a vychovu déti.

Prace meéla kvalitativni rozmér, metodou sbéru dat bylo dotazovani, konkrétné

polostrukturované rozhovory s dospélymi lidmi s Aspergerovym syndromem.

Celkem se podafilo do vyzkumu zapojit sedm lidi, Sest Zen a jednoho muze, ve vékovém
rozmezi 23 az 41 let, ktefi spadaji mezi vysocefunk¢ni osoby s Aspergerovym syndromem.
Pravé tento niz$i pocet informantli, v némz byl pouze jeden muz, mizeme povaZovat

1 za ur€ité omezeni prace, kdy nebylo mozné porovnat vice nazorti od muzi k tomuto tématu.

Tyto rozhovory byly uskute¢nény distan¢ni formou pifes e-mailovou korespondenci
na zadost vétSiny informantt, ktefi tento zpiisob povazovali za ptijemné;j$i a méné stresujici.
Tuto formu rozhovori mizeme také povazovat za omezeni.

Rozhovory byly nésledné okdédovany, aby bylo mozné tidaje dale zpracovat, a jednotlivé

kody byly ptifazeny k vytvofenym kategoriim.
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Prvnim cilem bylo zjistit, co pro osoby s Aspergerovym syndromem znamena rodicovstvi

a rodina.

Po zpracovani informaci vyplynulo, Ze rodina jsou pro osoby s Aspergerovym syndromem
blizci lidé, rodice a déti, zdzemi, v némz naleznou potiebnou podporu a vzdy se tam mohou
vracet. Dale to pro né predstavuje soudrznost, aby jednotlivi ¢lenové drzeli pii sobg,
vzajemné¢ se respektovali, stabilitu a porozuméni. Do jist¢é miry 1 zavislost
a zatéz. V dotazované skupin€ se vyskytly tfi osoby, které¢ nemély vzdy pozitivni nadhled
na svou vlastni rodinu. Pfedstavu o tom, jak by méla vypadat spravna rodina, maji. Pravé
dvé z téchto osob se setkaly sur€itym neporozuménim v rodiné, kvili jednotlivym
specifikiim, ktera doprovazi tuto diagnézu. Pravdépodobné to souviselo i s nedostateCnym
pfijetim diagnézy ze strany rodiny. A tieti z dotazovanych osob hovofila Cisté¢ o zatézi,

kterou rodina pfinasi.

Co se tyka rodiCovstvi, tak jedna dotazovand osoba, jiz déti ma, stejné tak i partnera,
tii osoby chtéji mit déti a vlastni rodinu. Dalsi tfi nechtéji mit déti, ale partnera ¢i manzela
ano, kromé& jedné, kterd si neni jistd, zda by pro ni nebyl lep$i Zivot o samotg,
protoze by nepfiSla o svou vlastni svobodu a nemusela by se nikomu podfizovat.
Vice jak polovina informanti zmifiovala to, zZe jenom nalézt skute¢né vhodného partnera je
obtizné.

Celkové z informaci vyplynulo, Ze stat se rodi¢em, je uritym zpisobem dar. Je to zavazek
na cely Zivot, a je zapotiebi pfehodnotit Zivot. Také to je velkd zodpové&dnost, sebezapieni,
lidé uz nemaji takovou svobodu, napfiklad pifi planovani volno€asovych aktivit.
Je tfeba byt ditéti kamarddem, ktery umi naslouchat a ktery spole¢né s ditétem zazije rtizné
udalosti.

Samoziejmé je tieba dité vychovévat a doprat mu vzdélani, a i jeho samotného vzdélavat.

Je to spojeno s energetickou narocnosti, o které mluvila vétSina informantd.

Praveé energeticka naro¢nost je jeden z divodu, proc tito lidé déti nechtéji. Nemohou mit
svlyj vlastni klid, ktery pottebuji, aby si mohli odpoCinout a normaln¢ fungovat
po celém dni, v némz jsou vystaveni riznym socialnim situacim. Déale maji i obavu z toho,
ze by dité mohlo zdédit Aspergeriv syndrom a nechtéji, aby si proslo tim v§im jako oni.

Poslednim z divoda je strach, ze v disledku nezaméstnanosti by nemohli dit¢ dobte zajistit.
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Dal§im cilem bylo zjistit, jaka podpora je v Ceské republice nabizena osobam
s Aspergerovym syndromem v oblasti, kterda je zaméfena na tematiku rodiCovstvi

a vychovu déti.

Nekteti informanti v minulosti navStévovali nebo stale navsStévuji  organizace,
které pomahaji lidem s poruchou autistického spektra, ale i dalsi, které se nezamétuji pfimo
na tuto problematiku. Pfesto nikdo z informantd nevi o organizaci, kterd by nabizela sluzby

zamétené na tematiku rodicovstvi a vychovu déti.

Kromé dvou osob by takovou sluzbu uvitali, protoze si mysli, Ze by mohla byt uzitecna.
Sami informanti zminili, Ze jako dalsi sluzbu, kterd by jim s jejich obtizemi mohla pomoci,
je nacvik komunikace, ktery by jim umoznil pfipravit se na to, jak komunikovat s partnerem
nebo s ditétem. VétSinou je takova sluzba poskytovana malym détem. Jako dalsi by to bylo
vedeni rodinného rozpoctu, néco jako manZzelska poradna, kde by rozuméli problematice
Aspergerova syndromu. Déle kurz ¢i workshop pro porozuméni béznym lidem,
jelikoz je mozné najit pouze seminafe a dalsi vzdélavaci akce, které se veénuji spise
porozuméni poruchdm autistického spektra, ale opacn€ zamétené uz k dispozici nejsou. Takeé

byla zminéna poradna pro vychovu ditéte pro rodice s Aspergerovym syndromem.

Od nékterych informanti zazné€lo, ze vétSina sluzeb je vénovana détem, a pro dospélé

uz tolik nabidek neni, zejména téch, které by byly uzite¢né.

Po prostudovani Registru poskytovatelti socidlnich sluzeb se skute¢né nepodatilo najit
sluZzbu zamé&fenou piimo na rodi¢ovstvi a vychovu déti ur€enou pro osoby s Aspergerovym

syndromem.

Nékteré organizace maji dobfe zpracované webové stranky, na nichZ maji vSe podrobné
popsang, ale u jinych by bylo potfeba je zlepsit. Je mozné, ze danou sluzbu organizace
poskytuji, ale na internetovych strankadch ji takto konkrétné napsanou nenajdeme,

proto je lepsi, obratit se pfimo na danou organizaci a zeptat se.

V ramci rodinnych poraden, které se nezaméfuji pfimo na problematiku Aspergerova

syndromu, by mohla byt poskytovana pomoc ohledné¢ rodi¢ovstvi a vychovy ditéte.

Vzhledem k tomu, Ze ve vyzkumném souboru byli zastoupeni pouze lidé s vysocefunkénim
Aspergerovym syndromem, a ne i osoby s nizkofunkénim Aspergerovym syndromem, nelze
fici, ze by vysledky prace zastupovaly nézory vétSiny dospélych s Aspergerovym

syndromem. Naptiklad ohledné sluzeb zamétfenych na rodiCovstvi a vychovu déti,
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které by mohli tito lidé vyuzivat, nebo i jiné sluzby. Stalo by za zvaZzeni zabyvat se vice tim,
zda by nebylo vhodné jiz zmifiovanou sluzbu lidem s Aspergerovym syndromem nabidnout,

nebo se alespon zabyvat tim, jaké sluzby postradaji a o které¢ by méli zajem.

66



Seznam pouzitych informac¢nich zdroji

ATTWOOD, Tony (2005). Aspergertiv syndrom: Porucha socidlnich vztahti a komunikace.
Praha: Portal. 208 s. ISBN 80-7178-979-8.

ATTWOOD, Tony (2007). The Complete Guide to Asperger’s syndrome. London: Jessica
Kingsley Publishers. 401 p. ISBN 978-1-84642-559-2.

BITTMANNOVA, Lenka, BITTMANN, Julius (2016). Prevence a ucinné reseni Sikany.
Praha: Pasparta. 92 s. ISBN 978-80-88163-15-2.

BOYD, Brenda (2011). Vychova ditéte s Aspergerovym syndromem: 200 napadu, rad
a strategii. Praha: Portal. 128 s. ISBN 978-80-7367-834-0.

Centrum Carolina UK [online, cit. 2019-11-20]. Dostupné Z:

https://centrumcarolina.cuni.cz/CC-12.html

Centrum socialnich sluzeb Domazlice. Rodinna poradna Domazlice [online, cit. 2020-05-

10]. Dostupné z: http://www.cssdomazlice.cz/rodinna-poradna-domazlice/o-nas/

DUBIN, Nick (2009). Sikana déti s poruchami autistického spektra. Praha: Portal. 184 s.
ISBN 978-80-7367-553-0.

GILLBERG, Christopher, PEETERS, Theo (2008). Autismus-zdravotni a vychovné aspekty:
Vychova a vzdélavani deti s autismem. 3. vyd. Praha: Portal. 122 s. ISBN 978-80-7367-498-
4.

HENDL, Jan (2008). Kvalitativni vyzkum: Zakladni teorie, metody a aplikace. 2. pteprac.
a aktualizované vyd. Praha: Portal. 408 s. ISBN 978-80-7367-485-4.

JANKOVSKY, Jiti (2006). Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym
postizenim. Praha: Triton. 163 s. ISBN 80-7254-730-5.

KELNAROVA, Jarmila, MATEJKOVA, Eva (2010). Psychologie: pro studenty
zdravotnickych oborii. Praha: Grada Publishing, a. s. 184 s. ISBN 978-80-47-3270-1.

MIKOLAS, Piemysl (2014). Autismus-Aspergeriiv syndrom: Psychologie rozvoje
dovednosti pro zZivot. Ostrava: MONTANEX, a. s., 2014. 48 s. ISBN 978-80-7225-398-2.

MIOVSKY, Michal (2006). Kvalitativni pristup a metody v psychologickém vyzkumu.
Praha: Grada Publishing. 332 s. ISBN 80-247-1362-4.

67


https://centrumcarolina.cuni.cz/CC-12.html
http://www.cssdomazlice.cz/rodinna-poradna-domazlice/o-nas/

MORENO, S. et al. (2012). The partner’s guide to Asperger Syndrome.
First published. London: Jessica Kingsley Publishers. 254 p. ISBN 978-1-849058780.
Dostupné VA
http://search.ebscohost.com/login.aspx?direct=true&AuthType=ip.shib&db=cat04374a& A
N=kup.002131374&lang=cs&site=eds-live&scope=site

MPSV. Prispevek na péeci. [online, cit. 2020-06-02]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/-

/prispevek-na-peci

MPSV. Registr poskytovatelii socialnich sluzeb. [online, cit. 2020-05-04]. Dostupné z:
.http://iregistr.mpsv.cz/socreg/hledani_sluzby.do?SUBSESSION_[D=1589214305162 1

NUV. Rozvoj a podpora poradenskych sluzeb-VIP III. Skolskd poradenskd zarizeni.
[online, cit. 2019-10-12]. Narodni ustav pro vzdélavani. Dostupné z:

http://www.nuv.cz/ramps/svp

OPATRILOVA, Dagmar, NOVAKOVA, Zita, VAGNEROVA, Marie (2012). Intervence u
deti se zdravotnim postizenim v raném véeku: Texty k distancnimu vzdeélavani. Brno: Paido.
159 s. ISBN 978-80-7315-240-6.

PIPEKOVA, Jarmila (2006). Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2. rozsif. a pieprac. vyd.
Brno: Paido. 404 s. ISBN 80-7315-120-0.

PORTAL PRO SKOLNI ASISTENTY A ASISTENTY PEDAGOGA. Prdce asistenta

pedagoga. [online, cit. 2020-06-02]. Dostupné z: http://www.asistentpedagoga.cz/zakony-

prace

RYTMUS o. s. (2005). Souhrnna metodika podporovaného zaméstnavani.
Praha: Rytmus 0. S., 132 S. Dostupné Z
http://www.rytmus.org/shared/clanky/436/Souhrnna%?20metodika%20PZ.pdf.

SCHIEBELOVA, Lucie (2015). Dospélé Zeny s Aspergerovym syndromem. Brno,

Diplomova prace. Masarykova univerzita. Fakulta pedagogicka.

SLEZSKA DIAKONIE (2010). Podporované zaméstnavani: v otizkich a odpovédich.
Moravskoslezsky kraj: Slezska diakonie, 24 S. Dostupné Z:

https://www.msk.cz/assets/socialni_oblast/pz-brozural.pdf

SVARICEK, Roman a kol (2007). Kvalitativai vyzkum v pedagogickych véddch. Praha:
Portal. 384 s. ISBN 978-80-7367-313-0.

68


http://search.ebscohost.com/login.aspx?direct=true&AuthType=ip,shib&db=cat04374a&AN=kup.002131374&lang=cs&site=eds-live&scope=site
http://search.ebscohost.com/login.aspx?direct=true&AuthType=ip,shib&db=cat04374a&AN=kup.002131374&lang=cs&site=eds-live&scope=site
http://iregistr.mpsv.cz/socreg/hledani_sluzby.do?SUBSESSION_ID=1589214305162_1
http://www.nuv.cz/ramps/svp
http://www.rytmus.org/shared/clanky/436/Souhrnna%20metodika%20PZ.pdf

THOROVA, Katefina (2016). Poruchy autistického spektra. 3. pteprac. a roz§it. vyd. Praha:
Portal. 504 s. ISBN 978-80-262-0768-9.

THOROVA, Katetina (2007). Vyjimecné déti: Aspergeriiv syndrom. 3. vyd. Praha: APLA
Praha, Stiedni Cechy, a. s. 46 s. ISBN 978-80-254-6341-3.

VOSMIK, Miroslav, BELOHLAVKOVA Lucie (2010). Zdci s poruchou autistického
spektra v bézné Skole: moznosti integrace na ZS a SS. Praha: Portal. 200 s. ISBN 978-80-
7367-687-2.

Vyhlaska ¢. 72/2005 o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych
poradenskych zatizenich, ve znéni pozdéjsich predpisi. [ online, cit. 2020-06-02]. Dostupné

z: https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2005-72#p3

Zakon €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdé&jsich piredpisi. In: Shirka
zdkonii 14. 3., ¢astka 37. ISSN 1211-1244.

Zakon ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti. In: Shirka zdakonii 27. 3., ¢astka 143. ISSN 1211-
1244.

69


https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2005-72#p3

Seznam priloh

Piiloha 1 — Vzor souboru s otazkami

Piiloha 2 — Vzor rozhovoru

70



Pfiloha 1

Seznam otazek k rozhovoru-Rodicovstvi osob s AS
Vyplnénim otizek souhlasite se zpracovanim dat do diplomové prace. Udaje budou
zpracovany zcela anonymné, nebudou tam tedy zverejnéna jména. Pokud je pro Vas
néjaka otazka neprijemna, nemusite odpovidat. PFredem dékuji.

Vek:
Pohlavi:
Rodinny stav (vyberte): svobodny/a nebo Zenaty/vdana nebo rozvedeny/a

Pocet déti:

1. Pochazite z uplné ¢i netiplné rodiny? (Tedy z rodiny, kde jsou oba rodice

nebo z rodiny, kde jeden z rodicti chybi?)

2. Co pro Vas znamend rodina a rodinny Zivot?

3. Co pro Vas znamena, kdyz se fekne byt rodicem?

4. Plénujete nebo chteli byste mit vlastni rodinu, tedy manzela a déti?

5. Jaka pozitiva a negativa vidite v rodinném souZziti?

6. Mate partnera? Pokud ne, chtéli byste né¢jakého mit nebo chcete zlistat radéji

0 samot¢e?

7. PovaZujete za obtizné hledani partnera, se kterym byste si rozuméli?

8. Jaka pozitiva a negativa vidite na partnerském souziti?

9. Mite z néceho obavu v rdmci partnerského souziti?
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10. Vyuzivate sluzby urcené pro osoby s poruchou autistického spektra?

Ptipadné jaké?

11. Maji v zafizeni, které navstévujete sluzbu, zaméfenou na poradenstvi pro osoby s
Aspergerovym syndromem, ktera by se zamétovala na rodinnou vychovu? (Tedy
jak vychovavat déti a jak se o n¢ starat?)

12. Vyuzili byste tuto sluzbu jako ptipadny budouci rodi¢?

13. Vyuzili byste né¢jakou dalsi sluzbu?
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Ptiloha 2 — Ukézka rozhovoru s okddovanym textem

Vek: 26

Pohlavi: Zena

Rodinny stav (vyberte): svobodny/a nebo zenaty/vdana nebo rozvedeny/a

Pocet déti: 0

1. Pochazite z uplné ¢i neuplné rodiny? (Tedy z rodiny, kde jsou oba rodice
nebo z rodiny, kde jeden z rodict chybi?)

Moji rodice od sebe odesli, kdyz mi bylo asi 12 let, takze od té doby z neuplné.
-rozvod rodi¢a

2. Co pro Vas znamena rodina a rodinny Zivot?
Rodina pro mé znamenda drzet pri sobé, umét si odpoustet, respektovat se, podporovat
se, pomahat si. Vlastne totez, co by mélo fungovat i mimo rodinu.
-soudrznost rodiny, respekt a podpora
Rodina je pro mé blizsi okruh lidi, kteri si jsou néjak pribuzni, maji néjaké
své zvyky a drzi pri sobé. Myslim, Ze rodinou mohou byt i bezdétni partneri.
-blizci lide
Rodinny zivot pro mé znamend byt soucasti rodiny, sdilet spolu rizné zazitky
a podilet se aktivné na tom, aby rodina mohla spravné fungovat (viz vyse zminény
respekt apod., zazitky, ale i financni zajisténi). -sdileni zazitku, fungujici rodina

3. Co pro Vas znamena, kdyz se fekne byt rodicem?
Byt rodicem pro mé znamenda byt schopen se uskromnit, obétovat do urcité miry sviij
cas i konmicky, byt trpélivy, snazit se svéemu ditéti/détem predat to nejlepsi
a vychovat je tak, aby z nich byli dobri lidé. - sebezapteni, vychova déti
Byt rodicem pro mé také znamena byt zodpoveédny a byt pro dité zaroven blizkym
pritelem. -zodpovednost, pratelstvi

4. Planujete nebo chtéli byste mit vlastni rodinu, tedy manzela a déti?
Manzela urcité ano — v soucasné dobé jsem jiz zasnoubend. -partner
Deéti bych mit chtéla, ale neplanuji je. S partnerem se priklanime spise k bezdétnému
Zivotu, jelikoz mame oba strach, Ze bychom ditéti nedokdzali dat vse,

co by potirebovalo — ja kvili Aspergerovymu syndromu, partner kvili dlouhodobé
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Spatnému  zdravotnimu  stavu. Déti  bych moc chtela, ale vibec
se na né necitim a nechci, aby zbytecné trpéely. -bezdétny zivot

Jaka pozitiva a negativa vidite v rodinném souziti?

Jako pozitiva vnimam, zZe Cclovek se citi byt soucasti néjaké komunity,
ktera je mu velmi blizka a citi se v ni v bezpeci. Ma se o koho oprit, ma kolem sebe
lidi, kteri mu pomohou, kdyz potrebuje. -bezpeci

S detmi clovek také zaziva spoustu legrace, stava se soucasti jineho sveta plného
fantazie a zazraku, sdili sviij viastni pribéh a posila ho dal k dalsim generacim,
v idedlnim pripade je o néj ve stari postarano diky détem a deéti také partnery mohou
velice sblizit, jelikoz predstavuji jejich lasku i je samotné. -zabava, laska

Jako nevyhodu naopak vidim, zZe lidé v rodiné na sobé nékdy az moc Ipéji jen

z principu, Ze jsou rodina, a az prilis tim mohou byt svazovani. -zavislost

S détmi prichazi také spousta starosti, ubyva casu, energie i prostoru pro samotné
partnery, coz casto vede az k rozvodiim. -energeticka naroc¢nost

Mate partnera? Pokud ne, chtéli byste néjakého mit nebo chcete zistat radéji

0 samot¢?

Ano, mam partnera 9 let. -dlouhodoby vztah

Povazujete za obtizné hledani partnera, se kterym byste si rozuméli?

Ano. Je tézke najit nekoho, s kym si sednete nazorove, kdo bude mit stejny pohled na
Zivot, bude schopen o vztah pecovat (vyzmnani lasky, pozormost, naslouchani,
komunikace...), a kdo zdroven bude rozumét vasim potrebam, vasi ,,zvldstnosti*.
Nicménée nemyslim si, Ze hlavnim problémem, pro¢ je obtizné najit partnera,
je Aspergeruv syndrom jako takovy. Sama jsem si partnera nasla a stravila s nim
mnoho let jesté pred tim, nez jsem viubec zjistila, ze mam Aspergeruv syndrom,

a nikdy jsme pritom nemeéli zZadny zdsadnéjsi problém. -narocné hledani partnera

Myslim si, Ze tolerance, respekt, uicta a schopnost naslouchat je klicova pro kazdy
vztah, a zdroven jde o viastnosti, které obecné spousta lidi postrada. -vzajemny

respekt

Jaka pozitiva a negativa vidite na partnerském souziti?
Jako pozitiva vnimam to, Ze clovék neni sam, ma se o koho oprit, s kym sdilet své
starosti i radosti, ma nékoho, kdo ho obejme, a vedle koho se miize citit jako ten

nejuzasnéjsi na svete. -vzajemne sdileni
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10.

11.

12.

13.

Ani materska laska nam nemiize nahradit vzdjemnou blizkost dvou lidi,
kteri se miluji. Kromé toho rodice nam bohuzel driv nebo pozdéji zemrou,
a tak je dobré mit vedle sebe nekoho, kdo nam miize poskytnout tu bezpecnou naruc

i po jejich smrti. -laska, bezpeci

Jako negativa vnimam to, zZe clovek se musi do urcité miry prizpiisobovat, hledat
kompromisy, a ne vzdy miize byt po jeho. Je zkrdtka potieba brat ohled

i na druhého a respektovat i jeho potieby a prani. -vzajemny respekt, prizpusobovani

Mate z néceho obavu v ramci partnerského souziti?
Nejveétsi obavu mam, zZe o svého partnera prijdu, nebo zZe pro néj nebudu

ta nejlepsi. -strach ze ztraty partnera

Vyuzivate sluzby urcené pro osoby s poruchou autistického spektra? Piipadné jaké?

Ne, nevyuzivam. -nevyuziva sluzby

Maji v zafizeni, které navstévujete sluzbu zaméfenou na poradenstvi pro osoby
s Aspergerovym syndromem, ktera by se zamétovala na rodinnou vychovu? (Tedy
jak vychovéavat déti a jak se o né starat?

Zarizeni, kde jsem prosla diagnostikou nabizi rizné terapie, jak se zaclenit
do spolecnosti ci jak navazovat a udrzovat vztahy. Co se tyce vychovy déti, nabizeji
jen sluzby rodicum deti s PAS, nikoliv vsak (budoucim) rodiciim,

kteri sami maji PAS. -nevi o sluzbé vénujict se vychove deti

Vyuzili byste tuto sluzbu jako ptipadny budouci rodic?

Nejsem si jistd, asi by zdleZelo celkové na pojeti takové sluzby, na pristupu,
ale urcité bych nad tim minimalné uvazovala. -zvazovani

Vyuzili byste néjakou dalsi sluzbu?

Je to mozné, ale zadna meé momentdlné nenapada. -nepotiebuje dalsi sluzby
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