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Uvobp

Zivot s ditétem s mentalnim postizenim, at’ uz s Downovym syndromem, & jinym,
pfinasi do zivota mnoho vyzev a zmén. RodiCe potfebuji v dané situaci podporu, at’ uz ji
nalézaji ve své roding, u svych blizkych nebo od statu. Tato bakalatskd prace vznikla ve
snaze zmapovat, jak se tato podpora vyvijela v pribéhu let a jaky Zivot lidé s Downovym
syndromem maji. Tedy tématem této bakalatské prace je mapovani Zivotnich cest lidi
s Downovym syndromem. Prace se zaméfuje na zmapovani jejich Zivota a jejich Zivotnich
cest. Prozkoumame, jakym formam diskriminace a segregace celili lidé s Downovym
syndromem v riznych obdobich historie, at’ uz vramci totalitnitho rezimu ¢i nyni
v demokratické spolecnosti. Zmapujeme, jak se v prubéhu casu vyvijelo vzdelavani a
pracovni moznosti pro osoby s Downovym syndromem. Mtj zajem o toto téma prameni z
osobni zkuSenosti s ¢lovékem s Downovym syndromem z mého okoli. Blizkost s ¢lovékem
s Downovym syndromem, narozenym v obdobi totalitniho rezimu, ve mn¢ vzbudila zajem
o pochopeni jeho zivotni cesty a kontextu doby, ve které zil. Zaroveit mnou polozZena otazka
"jak to doopravdy bylo v minulosti", kterd nebyla nikdy fadn¢ zodpovézend, mé také

posunula v zajmu o toto téma.

Vsechny zminéné informace naseho zajmu jsme ziskali prostfednictvim individuélnich
ptibcht, které jsme ziskali pomoci rozhovori s vybranou skupinou lidi s Downovym
syndromem a s jejich rodi¢i. Diky rozhovorim jsme ziskali hlubsi vhled do jejich
kazdodennich Zivotd, jejich radosti i strasti. Zaroven jsme analyzovali, jak se zivot lidi s
Downovym syndromem li$i v zavislosti na tom, v jaké dob¢ se narodili. Proto jsme si zvolili
dvé vekové kohorty odlisné dobou, do které se narodili. Zaméfili jsme se na dopad zmeén v
oblasti vzdé&lavani, zaméstnani, socialnich politik a celkového vnimani postiZeni na jejich

Zivoty.

Na zékladé vyse uvedeného jsme formulovali 2 hlavni vyzkumné cile, kterymi byly /.
., identifikovat bariéry a inhibitory socialniho zaclefiovani osob s Downovym syndromem “ a
2. ,,porovnat Zitou realitu naSich dvou vybranych veékovych kohort lidi s Downovym
syndromem “. Pro naplnéni vySe uvedenych cilt jsme identifikovali klicové domény v jejich
zivoté¢ a zjistovali jsme, jak jsou tyto (ne)promitany do (ne)ispéSného zaclenéni do
spoleCnosti. Za klicové domény zkoumdéni jsme urCili doménu vzdélani, zaméstnani,

politické participace, volného €asu, socialnich sluzeb a nezavislého zptsobu Zivota.



1 PROMENA POHLEDU SPOLECNOSTI NA LIDI S (MENTALNIM) POSTIZENIM

V této kapitole se budeme bavit o pfistupech spolecnosti k lidem s (mentdlnim)
postizenim v prib¢hu 20. a 21. stoleti. Zodpovime si, jak byla spole¢nost solidarni, Ze
existovaly Ustavy, moznosti ve vzdélavani a v zaméstnani, jak byli aktivni rodice a nastinime

si socialni sluzby pro lidi s mentalnim postizenim.

1.1 PRISTUPY SPOLECNOSTIK LIDEM S (MENTALNIM) POSTIZENIiM V LETECH

1948-1989 v CESKE REPUBLICE

V t&chto kapitolach se budeme zabyvat tématem totalitniho rezimu v Ceskoslovensku,
jak se k lidem s postizeni stavél stat, jaké méli moznosti vzdélavani a jak se k tomu stavéli

rodice déti s postizenim.
1.1.1 SOLIDARITA SPOLECNOSTI

Jak vyplyva z nazvu v nasi praci se zaméfime pouze na obdobi mezi lety 1948-1989.
Spolecnost v totalitnim rezimu ve 20. stoleti, byla pfesvédcend, ze jediné stait ma pravo
rozhodovat s kym solidarizovat a ke komu byt lhostejny. Solidarita pro stat predstavovala
hrozbu, protoze se obavali, ze by spolecnost mohla vyjadfit jakykoliv nesouhlas
s konkrétnim utrpenim. Diky totalitnimu rezimu pfisli lidé o vSe, co jim davalo smysl a
délalo je cloveékem, jejich jedinecnost, autonomii ¢i svobodnou volbu. Kvili témto
vs§tépovanym nazoriim se malo kdo ze spole¢nosti odhodlal vystoupit, neposlechnout stat a

byt k rodi¢iim nebo k détem s Downovym syndromem solidarni (Muzékova, 2016).

Solidarita 1 spravedlnost vyrustaji ze spole¢ného zékladu, kterym je divéra. Rodice
déti s postizenim se ale bohuzel na divéru od statu nemohli spoléhat, nemohli jim vibec
divétovat. Museli tedy divérovat pouze lidem kolem sebe, véfit ve své schopnosti a ve
snahu zmirnit utrpeni a kiivdu vici jejich détem (MuZzakova, 2016). A tohle vSechno jen
kvili tomu, Ze jsou jejich déti jiné. Ze se narodili odli$ni, kvili tomu, Ze vy&nivaji z davu
diky svému neobvyklému obli¢eji, postavé nebo cemukoliv jinému. Protoze se s tim prosté

narodili a nemohli za to, nemohli to nijak ovlivnit a nemohli to nijak zménit.



1.1.2 USTAVY JAKO JEDINE RESENI

Kdy?z se rodi¢tim v totalitnim Ceskoslovensku narodilo dité s mentalnim postizenim
¢i s autismem, ihned po porodu jim nékteti 1ékaii doslova podsouvali, aby si své dité nebrali
domd, jelikoz bude s nejvétsi pravdépodobnosti nejen mentdlné postizené, ale i jinak
zdravotn€ nemocné. Proto se vétSina téchto déti ocitla v kojeneckém ustavu, poté v détském
domové a v ustavech socialni péce (Struskova, 2016). Tyto ustavy byli zfizeny na okraji
mést ¢i na odlehlych mistech, zkratka mimo spolecnost. V téchto Ustavech byli lidé a déti
s mentalnim postizenim uzavirany, aby je spolecnost nemohla spatfit. Bohuzel tento systém
ustavni péce se nachazel bézné v oblastech Evropy a Severni Ameriky do 70. let minulého

stoleti (Muzakova, 2016).

Odborny personal, ktery v Ustavnich zafizenich pracoval, mél témto détem
poskytnout kvalitngjs$i vzdélavani a zaroven mél eliminovat negativni dopady na rodinu,
které plynou z nadmérného zatiZeni rodici péci o takové dité a brani jim v profesnim rozvoji.
Totalitni rezim prezentoval ustavni péci, jako to nejlepsi, byli presvédceni, ze déti a lidé
s mentalnim postizenim umisténé do ustavni péce maji zde vSe, co potebuji. Rodic¢e déti
s mentalnim postizenim byli zoufali a mozna i diky piesvédc¢ovani od svého okoli povolili a
své dit¢ nakonec do Ustavu umistili. Kapacity byli tedy pteplnéné a vladda se neustéle
prosazovala za navySovani poctu lizek v téchto ustavnich zatizenich anebo budovali nova
zafizeni, pokud uz kapacita ltizek nesla vice navysit. Diky nedostatku lazek zlstala vétSina
mladych lidi s mentdlnim postizenim ve své domacnosti v péci své rodiny (Muzakova,

2019).

V dobé ptechodu z totalitniho rezimu na demokraticky, konkrétné v roce 1992
proved] Narodni pldn pomoci zdravotné postizenym obc¢antim secteni zafizeni socialni péce
a osob s mentalnim postizenim. Zatizenich dle sedteni mélo byt v Ceské republice 516 a
v nich mélo byt umisténo 6 040 osob s mentalnim postizenim z celkovych 60 000, coz
ukazuje, Ze pouze desetina lidi s mentdlnim postizenim byla umisténa v ustavech

(Muzakova, 2016).
1.1.3 VZDELAVANI LIDi S MENTALNIM POSTIZENIM

Systém totalitniho rezimu na segregace déti je rozdéloval na ,,vzd¢latelné* a

,hevzdélané”, to vedlo k tomu, ze déti s mentdlnim postizenim, které byli oznaeny za



,hevzdélatelné byly zbaveny moznosti se vzdélavat a plné rozvijet svlyj potencial. I kdyz
byla zavedena povinnéd Skolni dochazka a bylo rozvinuto specialni Skolstvi, do kterého
spadaly zvlastni Skoly, praktické ¢i predSkolni vzdélavani pro déti s mentalnim postizenim,
i tak rozdéloval stat spolecnost a urcoval, které déti smi a které naopak nesmi se vzdélavat.
V zakoné¢ ¢. 95/ 1948 Sb., o zakladni Gpravé jednotného Skolstvi ze Skolského zakona
obsahuje mimo jinych paragrafii, §13, ktery je velmi dilezity. V tomto paragrafu se totiz
popisuje, ze Skolni dochazka neni povinna pro déti s duSevni vadou, u kterych ufedni zjisténi
prokézalo jejich nevzdélavatelnost. Matei'ské Skoly na tom byli podobné, sméli pfijimat

pouze déti bez postizeni a vylucovali tim ty s jakymkoliv postizenim (MuZzakova, 2020).

K jisté zméné doslo az v roce 1978, kdy tehdejsi zdkony uvadéli povinnost Skoldm
poskytovat kazdému zakovi, ktery byl osvobozen od skolni dochézky, dvé hodiny tydné
individudlniho pedagogického vedeni. Nicméné i po této lehké zméné v roce 1984 byl stale
v zakoné o soustavé zakladnich Skol, stfednich Skol a vysSich odbornych Skol §37, ktery
upravoval zbaveni déti povinnosti Skolni dochazky. Déti, které méli tézké mentalni nebo

kombinované postizeni, byli tak i nadale povazovany za nevzdélatelné (Muzakova, 2020).
1.1.4 PRUBOJNOST RODICU

I kdyz to neméli jednoduché a od statu se pomoci nedockali. I pfes to se mezi vSemi
rodi¢i déti s mentdlnim postizenim nasli ti, kteti se projevili a vzdorovali systému. Tito
rodi¢e v sob¢ nasli odvahu a nahlas celé spolecnosti projevili svilj nesouhlas s pfistupem
k mentélni odliSnosti jejich déti, protoze to ze jsou jini neznamena to, Ze je musi schovavat
a nikam s nimi nechodit. Kvtli tomu, nemohou Zit jejich déti plnohodnotny Zivot jako ostatni

(Muzékova, 2016).

Zacali si uvédomovat, ze pokud by spojili své sily a své Gsili, které vkladaji do
stejnych moznosti pro své mentalné postizené déti, nebyli by ve vefejném prostoru tak
bezmocni. Spolecné se tedy spojili, zacali se spolen¢ stykat a snazili se o nalezeni cesty,
jak donutit stat, aby se zabyval témito détmi. Jesté, nez se jim podafilo zaloZit svou
dobrovolnou organizaci, povedl se jim jiny uspéch. Vybudovali prvni tydenni stacionaf
v Praze, ktery byl pro divky a Zeny s mentalnim postizenim, které byly od stitu oznaceny za

nevzdélatelné a zily se svymi rodi¢i. Diky postaveni stacionafe ziskali Sanci na

vvvvvv
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podafilo prekonat odpor ufadll a zalozit Sdruzeni pro rodi¢e mentalné postizenych déti,
jelikoz ty v poc¢atcich vnimaly tento projekt jako neproveditelny a zpochybiiovaly jeho smysl

(Muzikova, 2016).

V zaii roku 1969 na univerzit¢ v Olomouci vzniklo Néarodni sdruzeni pro pomoc
mentalné postizenym, které se v roce 1974 prejmenovalo na Sdruzeni pro pomoc mentalné
postizenym. S podporou, zejména ze strany Ministerstva prace a socialnich véci, se sdruzeni
etablovalo jako pfedni a legitimni protagonista v zavadéni progresivnich pfistupt k péci o
mentalné postizené déti, mladistvé a jejich rodiny. Diky jejich pribojnosti vzniklo né€kolik
tydennich stacionaili, spoustu volnocasovych aktivit pro déti a mladistvé s mentalnim
postizenim, poskytovali také poradenstvi pro rodice s ditétem s mentalnim postizenim ¢i
podavali informace o charakteru postiZzeni, moznostech 1écby nebo socidlni a pracovni

rehabilitace (Muzakova, 2016).

1.2 PRISTUPY SPOLECNOSTI K LIDEM S MENTALNIM POSTIZENIM PO ROCE

1989 v CESKE REPUBLICE

V téchto nasledujicich kapitolach se budeme zabyvat tim, jak postupné zménou stoleti
vysvitli nové nadéje a vyzvy pro osoby s mentalnim postizenim, jakou maji nyni moznost
vzdélavani a zaméstnani a nastinime si, jaké socidlni sluzby mohou v dnesni dobé osoby

s mentalnim postizenim vyuzit.

1.3 VYZVY A NADEJE PRO OSOBY S MENTALNIM POSTIZENIiM

Po sametové revoluci v roce 1989 se rodiny déti s mentalnim postiZzenim setkavaji se
smiSenymi zkuSenostmi. Na jedné stran€ oceniuji pokrok v oblasti statni podpory a rovnych
lidskych prav pro osoby s postizenim, také se jim oteviely nové moznosti v oblasti svobody
a rozvoje. Na strané druhé vSak postradaji skutecnou soundlezitost a pochopeni ze strany
SirSi vetejnosti. I kdyZz se demokraticky systém ukézal jako efektivnéjs$i v zajiStovani
formalnich prav a sluZzeb nez rezim totalitni, stile nese s sebou piekazky v oblasti

mezilidskych vztahi a integraci v bézném zivoté (Muzakova, 2016).

Sny jsou neodmyslitelnou soucasti lidské existence a v tomhle ohledu se nelisi ani
lidé s mentalnim postizenim. I oni po nééem touzi, tieba po svété bez nesnesitelnych hranic
nebo bez diskriminace zalozené na prumérnych hodnotach 1Q. Je vSak kli¢ové, aby si

zaroven uvédomovaly své redlné moznosti a s jejich pomoci dosahovaly uznani a aktivné se
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v

podileli na utvafeni spravedlivéjsi spolecnosti. Lidé s mentadlnim postizenim, stejné jako
vsichni ostatni, maji pravo na svobodu a sebeuctu. Je diilezité respektovat jejich lidska prava
a chranit jejich dustojnost. To zahrnuje i to, Ze jim nebudeme branit v tom, aby délali sva
vlastni rozhodnuti, i kdyZ se tato rozhodnuti mohou zdat nerozumnd. Musime si uvédomit,
ze lidé s mentalnim postizenim jsou casto zranitelnéj$i nez ostatni a Ze jejich mentalni
odliSnost by nemé¢la byt stigmatizovana. Je dtlezité, abychom jim pomohli rozliSovat mezi
pravy a povinnostmi a chranili je pfed negativnimi diisledky jejich vlastnich iluzi. Soucasné
také stdt musi rozsifit dostupnost a kvalitu socidlnich sluzeb, aby lidem s mentilnim

postizenim tento zivot umoznil. Kroky v tomto sméru jsou patrné (Muzakova, 2020).
1.3.1 VZDELAVANI A ZAMESTNANI PRO OSOBY S MENTALNIM POSTIZENIM

V prubéhu 20. stoleti se v reakei na hledani optimalnich pfistupt k handicapovanym
lidem a snaze o jejich plnohodnotny Zivot postupem vyprofiloval obor specialni pedagogika.
Dnes mtizeme tuto disciplinu vnimat jako svébytnou a pomérné rozsédhlou védni i praktickou
disciplinu s pfesahem do ptibuznych obort socidlni prace, socialni politiky, psychologie ¢i
socialni pedagogiky. Specidlni pedagogika se zabyvd vzdélavanim, vychovou a
celozivotnim rozvojem a provazenim osob s postizenim a jejich rodinnych ptislusniki. Jejim
cilem je podpora maximalni sobéstacnosti a zaclenéni téchto lidi do spolecnosti. Zamétuje
se na Sirokou skupinu lidi s postizenim, od lehkého postizeni az po lidi s velmi komplexnimi
potiebami. V centru zajmu této védy nestoji postiZzeni samo o sobé&, ale predevsim ¢loveék
jako osoba. Soustted’uje se na individudlni potteby a moznosti kazdého jednotlivého ¢loveka
s postizenim. Snazi se mu pomoci rozvijet jeho potencidl a dosdhnout maximalni

sobéstacnosti (Slowik, 2016).

Soucasny skolstvi klade dliraz na inkluzi zaki se specialnimi potfebami. Takzvang,
ze se uptednostituje vzdélavani zakl v béznych tfidach zakladnich a stiednich Skol, pokud
je to s ohledem na jejich individuélni potfeby a moznosti realné. Pro integraci do béznych
tiid zakladnich a stfednich $kol je nutné vypracovani individualniho vzdélavaciho planu.
Inkluze studentl se specidlnimi potfebami je velmi naro¢na, je ovlivnéna prostfedim skoly,
kompetencemi pedagogii, spolupraci mezi Skolou a rodinou a celkovym spolecenskym
postojem k integraci. Klicové je vstiicné klima Skoly, odborné vybaveni pedagogové a
dostupna specialni podpora pro zaky se specidlnimi potfebami. Specialni Skoly, 1 ptesto, Ze

stale existuji, se proménily v zdkladni Skoly se vzdélavacim programem zaméfenym na
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konkrétni typy postizeni. V dnes$ni dobé slouzi spiSe jako alternativa pro zaky a studenty
s t¢zkymi formami postizeni, u nichz je zriznych divoda integrace do béznych Skol

mimotadn¢ obtizna, a v nékterych piipadech i nerealna (Slowik, 2016).

Stejné jako vSichni ostatni maji i lidé s postizenim touhu po celoZivotnim vzdélavani
a rozvoji. Moznosti, které se jim v soucasnosti nabizi, bohuzel neodpovidaji standardiim
bézné populace. Zejména tim nejvice trpi osoby, které diky svému omezeni nemohou
vyuzivat nabizené¢ vzd€lavaci pfilezitosti. Velmi casto jsou odkazani na aktivity
organizované neziskovymi sektory, které se snazi o kompenzaci mezer v systému, avSak
jejich kapacity nestaci uspokojit poptavku po téchto aktivitdich. Vysokoskolské studium se
pro studenty s postizenim stava ¢im dal vice dostupnéjsi. Velké mnozstvi vysokych skol a
univerzit si uvédomuje specifické potieby studentli s handicapem a snazi se jim studium
usnadnit. Nabizi studentim celou fadu podptirnych sluzeb a programt, které jim poméahaji

prekonavat bariéry a dosahovat jejich studijnich cilii (Slowik, 2016).

Zaméstnani pro lidi s postizenim neni otazkou ekonomické nutnosti, ale zejména
posiluje jejich sebevédomi, samostatnost, nezavislost a sebeuréeni. Moznosti maji né¢kolik,
jednou z nich je chranéné zaméstnavani. Jedna se o specifickou formu podpory pro osoby
s postizenim, které diky svému handicapu jen t€Zko uspéji na bézném trhu prace. V praxi se
jedna o individualni pracovni mista, ktera jsou zfizena na béznych pracovnich pozicich. Tato
svému zdravotnimu stavu mély na bézném trhu prace velice omezené moznosti, prakticky
by se dalo fici zadné. Dal§i moznosti zaméstnani je sluzba na podporu zaméstnani. Ta nabizi
lidem s postizenim pomoc pracovniho konzultanta, sjehoz dopomoci nalezne c¢lovek
s postizenim vhodné zaméstnani. Nésledné mu po celou dobu pomaha se zapracovavat a
zvladat tak uskali pracovnépravniho vztahu, aby si své zaméstnadni udrzel. MozZnost
zamé&stnani maji i pokud jsou lidé s postizenim umisténi do zafizenich pobytového ¢i
ambulantniho typu socidlni sluzby. Nabizi jim praci v ergoterapeutickych dilnach, které maji
rizné zaméreni. Jednd se o krizovou pracovni seberealizaci pro nékteré tézce postizené

osoby, pro které jsou jiné moznosti zaméstnani zatim nedostupné (Slowik, 2016).
1.3.2 SOCIALNI SLUZBY A PODPORA PRO OSOBY S MENTALNIM POSTIZENIM

Rodindm a lidem s postizenim pomaha stat dvéma zptisoby, jedna se o socidlni podporu

a socialni sluzby. Socidlni podpora poskytuje rodindm ¢i jednotlivei s postizenim podporu
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ve formé¢ finan¢nich piispévkl a davek. Socidlni sluzby poskytuji specifickou pomoc pfi
feSeni jejich ndrocné Zivotni situace. Idedlné by si clovek s postizenim ¢i jeho rodina méla
z finan¢ni podpory od statu zafinancovat socialni sluzby, které budou vyuzivat. Zakon
108/2006 Sb., o socidlnich sluzbdach ve znéni pozd¢jsich predpist, ktery vstoupil do platnosti
vroce 2006 upravuje vSechny socidlni sluzby, které stat nabizi. Jedna se o sluzby
poskytované ambulantni, terénni nebo pobytovou formou. Lidé s Downovym syndromem
mohou vyuzivat vSechny formy socidlnich sluzeb, které jsou pro n€¢ vhodné, a které by jim

pomohli s jejich zivotni situaci (Slowik, 2016).
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2 DOWNUV SYNDROM A MENTALNI POSTIZENI

Nejprve si vymezime pojem mentalni postizeni a nasledné si vymezime pojem Downilv
syndrom, ktery do toho druhu postizeni spada. Dale si popiSeme, jak toto postizeni vznika,
jak takovy clovek vypada, pfidruzend onemocnéni s timto postizenim, a nakonec potieby

¢lovéka s Downovym syndromem.

2.1 MENTALNIi POSTIZENI

Mentalni postizeni je stav, kdy se u ¢lovéka od narozeni nerozvine pln¢ inteligence.
To znamena, Ze ma potize s ucenim, feSenim problému a adaptaci na bézny zivot. MlzZe se
projevovat pomalejSim vyvojem mysleni, feci, pohybu a socialnich dovednosti. Pficiny
mentélniho postizeni mohou byt rtizné, at’ uz vrozené (napt. genetické poruchy) nebo ziskané
(napt. poskozeni mozku béhem vyvoje ¢i po narozeni). I kdyZz se neda vylécit, s pomoci
specidlni péce a podpory se da dosdhnout znacného zlepSeni a rozvoje postizené osoby. Lidé
s mentalnim postizenim se bohuzel ¢asto setkévaji s pfedsudky a diskriminaci. Mnohdy jsou
nespravné vnimani jako neschopni, agresivni nebo asocialni. Je dulezité si uvédomit, Ze
kazdy ¢loveék s mentalnim postizenim je jedinecny a ma sviij vlastni potencidl. S trochou
pochopeni a trpélivosti se mizeme naucit zit s nimi v harmonii a respektovat jejich

individualitu (Matousek, 2013).

2.2  DOWNUV SYNDROM

Existuje mnoho definic Downova syndromu, kazda definice na né&j kouké z jin¢ho
oboru. Matousek (2008) uvadi, ze se jedna se o vrozenou poruchu, kterd se projevuje jiz od
narozeni viditelnymi télesnymi znaky a pozdéji se k nim pfidava i mentdlni postizeni. Stupen
mentalniho postiZeni se u jednotlivych osob lisi. Spolek DownSyndrom CZ, z.s. uvadi, Ze
lidé s Downovym syndromem maji v bunikdach navic 21. chromozom (trizomie 21). To
ovliviluje  jejich vyvoj a zplsobuje typické =znaky a mentdlni postizeni
(DownSyndrome.com). Z nasledujicich definic Ize tedy fici, ze Downtlv syndrom je jednou
z forem mentalniho postizeni, kterd je vrozend. Postizeni je zplsobeno ztrojenim 21.
chromozomu v téhotenstvi matky a lidé narozeni s timto postizenim maji charakteristické

télesné rysy.
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Selikowitz (2011) hovoii o tom, Zze mezi nejcastéjSi vrozené syndromy a
chromozomalni poruchy patii Downlv syndrom, ktery je zarovenl nejcastéji
diagnostikovanou pfi¢inou mentalniho postizeni. Downiv syndrom se vyskytuje u vSech
etnickych skupin a u obou pohlavi, rodi se sice vice muzli nez Zen, nicméné¢ je to jen nepatrny
rozdil. Downtliv syndrom postihuje pfiblizn€ 1 z 1 000 az 1 z 1 100 novorozencii celosveétove.
To znamend, ze kazdy rok se narodi mezi 3 000 a 5 000 déti s touto genetickou poruchou

(United Nations, 2024).

2.3 FORMY DOWNOVA SYNDROMU

Jak bylo zminéno vyse, Downlv syndrom patii k nejbéznéjsi chromozomalni poruse,
konkrétn€ s 21. chromozomem. Trisomie 21 se projevuje ve troji podobé, lisi se dle poctu
chromozomt 21 a specifick¢ého mechanismu jejich abnormalniho vyskytu. Je dulezité toto
rozdéleni rozliSovat. Pfedpoklad, ze rodice budou mit své dalsi dité se syndromem, zavisi
uréitym zpisobem prave na tom, jakou podobu chromozomalni poruchy dité ma (Selikowitz,

2011).

Trisomie 21. chromozomu je nejéastéjsSi podoba Downova syndromu, vyskytuje se u
pfiblizné 95 % lidi. Tito lidé maji nadbyte¢ny 21. chromozom v kazd¢ buiice t¢la. K tomu
dochazi, tak, zZe dit¢ od jednoho z rodic¢ii bud’to z vajicka matky nebo ze spermie otce dostane

dva chromozomy 21 misto obvyklého jednoho (Selikowitz, 2011).

Translokace se vyskytuje asi u 4 % ptipadi Downova syndromu. Tito lidé nemaji
nadbyte¢ny cely 21. chromozom, ale maji nadbyte¢nou pouze ¢ast tohoto chromozomu.
K tomu dochazi, tak, Ze se odlomi kousky 21. chromozomu a jiného chromozomu a
vzajemné se spoji dohromady. U 1/3 déti se zjisti, ze Downlv syndrom této podoby pochazi
od nekterych z jejich rodic, kteti jsou ,,nositelem* Downova syndromu. Znamena to, Ze oni
sami nemaji zddné ptiznaky syndromu, ale maji vysokou pravdépodobnost, Ze se jim narodi

dit¢ s Downovym syndromem (Selikowitz, 2011).

Mozaicismus ten se vyskytuje u 1 % déti s Downovym syndromem. Tito lidé maji
chromozom 21 vyskytnuty pouze v n¢které buice v téle. Jejich ostatni bunky jsou normalni

a maji spravny pocet chromozomt (Selikowitz, 2011).
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2.4 CHARAKTERISTIKA OSOB S DOWNOVYM SYNDROMEM

Vétsina piipadit Downova syndromu je odhalitelnad hned po narozeni ditéte, piipadné
v jejich brzkych dnech zivota. Vzhled novorozence obvykle umoznuje Iékaiim s vysokou
jistotou stanovit diagnézu. Existuje vice nez 120 specifickych znak, které slouzi k
diagnostice Downova syndromu. Déti narozené s Downovym syndromem maji v priméru
6-7 z té€chto ptiznakl. Kazdé z nich ma ale jiné, neexistuje jeden, ktery by méli vSichni stejny

(Selikowitz, 2011).
2.4.1 ZJEVNE ZNAKY DOWNOVA SYNDROMU

Vzhled kazdého znds je dan geny, které v tomto ohledu hraji v urovéani vzhledu
klicovou roli. Lid¢ s Downovym syndromem si nesou v disledku nadbytecného
chromozomu 21 i své specifické rysy, které je od zbytku populace odlisuji. Kazdy ¢lovek je
svou charakteristikou podobny svym rodict, a to stavbou téla, barvou vlast, o¢i a dalSimi.
Obdobn¢ je tomu i u jedincii s Downovym syndromem. Nékteré rysy je, ale od jejich rodict
sourozenct a ostatnich lidi odliSuji (Pueschel, 1997). My si uvedeme jen ty zékladni, kterych

si jvSichni v§imne pfi prvnim pohledu.

Oblicej mivaji kulaty. O¢i maji mirng zeSikmené vzhtiru, diky ¢emuZz jsou podobné
syndromem jako ,,mongoloidni* ¢i lidé trpici ,,mongolismem*®. Nos mivaji mensi nez ostatni
déti, je to zptisobeno nedovinutou nosni kosti. Usta maji mensi, aviak jazyk vétsi, ten se jim
nemusi vejit iplné dobte do ust, a tak se miize stavat, Ze ¢asto jazyk vyplazuji. Celkove maji
kratsi koncetiny, stejné tak i krk, ktery je taktéz kratky a Siroky. Ruce maji Siroké s kratkymi
prsty a jejich nohy jsou silné. Svalové napéti u jedinci s Downovym syndromem byva
ochablé, ale svaly nejsou slabé. U nekterych jedinct je vyraznéjsi. VéEtSinou jsou ochablé
svaly vidét v prvnich letech a postupné s vékem se svalové napéti zvySuje. V dospivani a

dospeélosti je svalové napéti problémem jen ziidka (Selikowitz, 2011).

Kdyz se narodi dit€¢ s Downovym syndromem, je obvykle mensi, nez je primérné dité.
Maji mensi porodni vahu i délku. V détstvi rostou rovnomérné, ale pomaleji. Dospéli jedinci
obvykle dosahuji mensich vysek, nez by se na zaklad¢ vysky rodicii dalo ocekavat. Doristaji
se zhruba dolni hranice priméru bézné populace. Muzi s Downovym syndromem byvaji

vysoci 145-168 cm, zeny 132-155 cm (Selikowitz, 2011).
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I presto, ze maji diky Downovu syndromu jisté specifika predevsim co se vzhledu tyka,
je kazdy z nich jedine¢nym ¢loveékem se svou vlastni osobnosti, zajmy ¢i dovednostmi, tak
jako ostatni lidé. V urcitych vécech jsou chovanim podobni svym rodi¢lim, integruji také

navyky od svych kamaradii a zndmych, n€kdy je ovSem jejich chovani specifické.
2.4.2 NEJCASTEJSI PRIDRUZENA ONEMOCNENI U JEDINCU S DOWNOVYM SYNDROMEM

Moderni medicina s sebou ptinasi zlepseni vyhlidek pro lidi s Downovym syndromem.
Diky pokrocilym diagnostickym metoddm a ucinnéj$§im lécebnym postupiim se dafi
pfedchazet mnoha zdravotnim komplikacim, které v minulosti snizovaly kvalitu zivota lidi

s Downovym syndromem a zkracovali jejich délku zivota (Selikowitz, 2011).

Vétsina jedinc s Downovym syndromem se t€8i dobrému zdravi. Pokud se u déti
s Downovym syndromem objevi n¢jaké onemocnéni, jedna se klasické nemoci, které
prozivaji i lidé bez postizeni a jejich 1écba je stejné (Selikowitz, 2011). Existuji nemoci, pro
které jsou lidé s Downovym syndromem nachylInéjsi a na které trpi vice nez ostatni. Jedna
se zejména o onemocnéni spojené se Stitnou zlazou, poruchy dychaciho systému, poruchy
zraku, vady spojené se sluchem a mohou mit oslabenou imunitu (Strnadova, 2009). U
jedincii s Downovym syndromem je ¢ast¢jsi diagnoza Alzheimerovy nemoci, kterd se ovsem
muze projevit jiz kolem jejich 30. roku zivota, zatimco u populace lidi bez postizeni se toto
onemocnéni objevuje piiblizné kolem 50. roku véku (Pueschel, 1997). Spravné stravovani a
zdravy zivotni styl by se mél dodrzovat nejen u déti, ale i dospé€lych. Stejné tomu je i u
jedinct s Downovym syndromem. I navzdory vyvazené stravé a pohybu mohou mit néktefi
jedinci sklon k obezité. Strnadova (2009) tvrdi, ze pfiblizné 31 % muzi a 22 % zen

s Downovym syndromem se potyka s nadvahou a dalSich 48 % muzi a 47 % Zen s obezitou.

2.5 POTREBY CLOVEKA S DOWNOVYM SYNDROMEM A JEHO RODINY

Rodina pro kazdého znés tvoii zazemi a jistou oporu. Pro osoby s mentilnim
V mnoha ptipadech se stavad celozivotni soucasti jejich Zivota a zajiStuje jim nezbytnou
pomoc a podporu po cely zivot. Zejména v piipade, kde se rodie rozhodli v dobé totality
sveé dit¢ s mentalnim postizenim do zddného ustavu socialni péce nedat (Muzakova, 2016).
Funk¢ni rodina poskytuje pro kazdého ¢lovéka nezbytnou podporu a zédzemi pro jejich

rozvoj osobnosti, zajiStuje kvalitni Zivot a uspokojuje vztahové a emociondlni potieby.
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Rodina hraje klicovou roli 1 v utvareni identity jejich déti, a to i v ptipadech, kdy je jejich
jedinou referen¢ni skupinou. Laska a bezpeci, obétava péce od milujicich a podporujicich

¢lent rodiny, jsou pro vSechny kli¢ové (Slowik, 2016).

Rodina se ¢lenem se zdravotnim postiZzenim ma potieby jako kazda jina, kromé toho
vSak ma 1 své specifické potieby. Ty zahrnuji podporu a socialni pomoc ze strany stéatu, jako
jsou finanéni prispevky, dostupnost socidlnich sluzeb a zapojeni do mistni komunity. Pro
mnohé rodiny s ditétem s mentalnim postizenim se stali oporou pratelé a sousedé v jejich
okoli. Tito lidé byli vnimavi a s respektem a pochopenim jim naslouchali a zajimali se o
jejich zivot, ¢imz jim vyznamné pomohli pfijmout realitu jejich situace. Pro nékteré rodice
jsou jejich soused¢é natolik duleziti, Zze si zivot a péci o svého potomka s mentalnim

postizenim bez jejich pomoci nedokazi predstavit (Muzakova, 2016).

Pratelstvi mezi rodi¢i s potomkem s mentalnim postizenim a jejich okolim mnohdy
funguji i nejriznéjsi organizace rodicli potomkd s mentalnim postizenim. Jejich hlavnim
cilem byva vzajemna podpora, sdileni zkuSenosti a poskytovani socidlniho poradenstvi pti
feSeni naro¢nych zivotnich situaci, ve které se rodiny ocitaji. Tyto organizace se zaroven
vénuji osvétové Cinnosti, ¢imz prispivaji ke zméne pohledu spolecnosti na skupinu lidi

s mentalnim postizenim (Muzékova, 2016).
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3 ZIVOTNIi BEH LIDI S MENTALNIM POSTIZENIM

V kapitole vénujeme pozornost tématu zivotniho béhu lidi s mentalnim postizenim a
poskytujeme teoretickd vychodiska pro jeho zkoumani, tzv. life course approach nebo — li
teorii zivotnich cest. Pravé to nam poskytne podklad pro nasledné srovnani Zivotniho béhu
lidi s Downovym syndromem z riiznych vékovych kohort, ptipadné téz s populaci lidi bez

postiZeni.
3.1 TEORIE ZIVOTNICH DRAH

Teorii zivotnich drah, byla poprvé definovana Leonardem Cainem v roce 1964 v jeho
stati ,, Life Course and Social Structure* ten jej definoval jako posloupnost fazi, kterymi
jednotlivei prochdzeji v prubéhu svého zivota. Dle ného jsou tyto faze kulturné a
spolecensky determinovany a odrazeji o¢ekavani, ktera jsou na jedince kladena v zavislosti

na jejich véku (Caine, 1964 in Havlikova, 2007).

Zivotni draha je fascinujici koncept, ktery nam umoziuje vnimat cestu &lovéka v ¢ase
a prostoru (spolecnosti), ve kterém zije. Sleduje promény jeho postaveni a roli, at’ uz se jedna
o prostor, ve kterém zije, Skalu jeho aktivit, bohatstvi znalosti, dovednosti a zajmu, nebo
jeho umisténi ve spolecnosti. Délka zivotni drahy je vymezena Zivotem ¢loveéka od narozeni
do smrti a historickym kontextem, ve kterém se jeho Zivot odehrava. Na tuto drahu mizeme
nahlédnout z riznych uhli pohledu. Biograficky cas, délici se na obdobi détstvi, mladi,
zralosti, pfechodu, starnuti a stafi, ndm ukazuje vyvoj clovéka z biologického a psychického
hlediska. Profesni draha odrazi jeho pracovni aktivity a profesni pfipravu, rodinny cyklus
zase vyvoj jeho rodinného Zivota. A volny ¢as ndm dava nahlédnout do toho, jak travi cas
mimo pracovni a rodinné povinnosti (Kubatova, 2010). Zivotni cesty lidi jsou utvafeny
komplexnim souhrnem faktorti, mezi které patii chronologicky vek, mezilidské vztahy,
bézné zivotni pfechody a dynamické socidlni zmény. Od narozeni az do smrti se vSechny
tyto faktory prolinaji a formuji jedine¢nou identitu kazdého z nas. Cas vsak sam o sobg,
ackoliv je dulezity, zdaleka nestaci k pochopeni lidského chovani. Stejné¢ vyznamnou roli
hraji individudlni vlastnosti ¢lovéka a prostfedi, ve kterém Zije. I pfesto je analyza vyvoje
v priibéhu zivota uzite¢nym nastrojem pro hlubsi pochopeni lidské identity. Sledovanim, jak

se ¢loveék v riznych fazich Zivota méni a reaguje na ruzné podnéty (Hutchison, 2011).
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Zivotni drahy je, vramci zkoumani moznosti socidlniho zaclenéni, uUcelné
porovnavat u rozliénych socialnich skupin. V naSem ptipad¢ dréhy lidi s postizenim a lidi
bez postizeni. Pravé to ndm dava moznosti srovnani a odhaleni moznych tskali, kterd brani

v dosahovani socidlniho zaclenéni a s tim spojenym plnohodnotnym obcanstvi.

3.1.1 ZIVOTNIi DRAHA LIDi BEZ POSTIZENI

Clovek se vyviji a v kazdé fazi svého Zivota se uéi nééemu jinému a v kazdé fazi
zivota na né¢ho ¢ekd zména. Od narozeni do predskolniho veku dité¢ prochazi 3 obdobimi
novorozeneckym, kojeneckym a batolecim. Ve vSech téchto obdobich se dité¢ uci nové
pokroky v motorice v kognitivnich a jinych funkcich v téle. Predskolni vek od 3 do 6 let je
obdobim, kdy déti navstévuji matefské Skoly a piipravuji se pro vstup do zékladni Skoly.
Rozviji se jejich motoricky vyvoj, jejich zrucnost i fe¢. Mladsi skolni vek od 6 do 12 let je
stézejnim nastupem do zadkladni Skoly. Jde tedy zejména o uceni se novym vécem. Starsi
Skolni vek a obdobi dospivani od 12 do 18 let se taktéZ nese ve znameni pokracujiciho
vzdélavani. Zaroven je toto obdobi spojeno s pfechodem ze zdkladni na stfedni Skolu a s tim
spojené¢ postupné vybirani budouciho povoldni, resp. profesni drahy (Langmeier,
Krejcikova, 2006). V rané dospelosti ve véku cca od 18 do cca 25 let se mladi 1lidé obvykle
osamostatituji od rodicl, studuji a hledaji svou cestu, zamé¢fuji na budovani kariéry a
nezavislosti. Mladi dospeli ve véku od 25 do 40 let se naopak uz usazuji a zakladaji rodiny.
Travi vice ¢asu s rodinou a s prateli a zaroven prozivaji radost z rodiCovstvi. Ve strednim
veku tedy od 40 do 55 let dosahuji lidé vrcholu své kariéry a maji méné volného casu. Jsou
pracovné vytiZeni a nesou zodpovédnost za svou rodinu. V pozdni dospélosti od 55 do 65 let
zazivaji rodice tzv. syndrom prazdného hnizda, kdy jejich déti opoustéji domov. Neékteri
nachazeji uspokojeni v péci o vnoucata a v prohlubovani partnerského vztahu. Mladi seniori
ve veku od 65 do 80 let odchéazeji do diichodu a maji vice volného Casu pro rodinu a své
pratele. Seniori nad 80 let se Castéji mohou potykat s omezenim hybnosti a s tim spojenymi
omezenymi moznostmi socidlniho kontaktu. Naristd osamélost kvili ztrat¢ pratel a
rodinnych ptislusnikd. Nedostatek socidlnich kontaktl a zdrojii pro napliiovani potieb miize

vést k depresi a tzkosti (Buijs, Jeronimus, Lodder, Steverink, Jonge, 2020).

3.1.2 ZIVOTNIi DRAHA LIDi S MENTALNIM POSTIZENIM

Vyvoj ¢loveka s Downovym syndromem je v obecné roviné obdobny jako u lidi bez

postizeni. Vyviji se stejn¢ jako lidé bez postizeni po cely svij Zivot. Z poznatkli od

21



odbornikli a rodi¢l v rozvinutych zemich vSak plyne, ze i kdyz vyvoj déti s Downovym
syndromem sleduje béznou trajektorii, probihd podstatné¢ pomaleji. Je proto nezbytny
individualni pfistup, jak k vychové, tak i ke vzd€lavani, a i naslednému zivotnimu provazeni

téchto lidi (Struskova, 2000).

I dit¢ s Downovym syndromem prochazi 3 obdobimi od narozeni do predskolniho
veku. V obdobi novorozeneckém, kojeneckém a batolecim mohou mit jedinci s Downovym
syndromem omezenou hybnost v disledku vyskytu tzv. hypotonu neboli svalové ochablosti
(Struskova, 2000). Mohou mi také problém s ucenim jazyka, miZe to pro né byt znacné
2023). I ptes to, ze ne¢kterymi kroky v motorice prochéazeji v pozd€jsim veéku, nakonec se
motoricky vyvinou stejné€ jako déti bez postizeni. (Struskova, 2000). Prredskolni vék od 3 do
6 let je obdobim, kdy déti navstévuji matetské Skoly a pfipravuji se pro vstup do zakladni
Skoly. Jak jiz bylo zminéno vyse v dnes$ni dob¢ jiz maji moznost navstévovat i tyto déti
Skolska zatizeni. Proto se v tomto obdobi od déti bez postizeni nijak neodlisuji. Mladsi skolni
vek od 6 do 12 let je dilezity pro nastup do zakladni Skoly. V tomto obdobi se nijak neodlisuji
od svych vrstevnikll bez postizeni. Ani starsi skolni vék a obdobi dospivani od 12 do 18 let
nijak lidi s postizenim neodliSuje. Toto obdobi je naro¢né, plné uceni, rozhodovéani,
pfechazeni na stfedni Skolu a vybirani svého budouciho zaméstnani. Moznost pokracujiciho
vzdélavani maji taktéz, takze mohou pokracovat na stfedni skoly, ty jsou sice pojmenované
jinak, ale tiroviiove jsou stejné. V rané dospelosti ve véku cca od 18 do cca 25 let se mladi
lidé separuji od své rodiny a buduji své kariéry. Trh préce je i pro lidi s postiZenim otevieny
a mohou vyuzivat nabidky. Ani partnersky a sexudlni zivot u lidi s mentalnim postizenim
neni nijak omezeny. Maji stejné sexualni potieby jako lidé bez postizeni, vyviji se stejné.
Touha po partnerském vztahu je pro osoby s mentalnim postizenim stejné pfirozena jako pro
ty bez postizeni. Pfedstavuje pro né potvrzeni plnohodnotnosti a normality. I kdyZ néktefi s
navazovanim vztaht a jejich udrzovanim bojuji kvili nizkému sebevédomi nebo nedostatku
zkuSenosti. Dle dostupnych poznatkti neni divod se domnivat, ze by pro n¢ plnohodnotny
partnersky zivot, v€etné¢ manzelstvi, nebyl mozny. Naopak, studie ukazuji, Ze partnersky
vztah mize vést k vétsi zralosti a samostatnosti (Valenta, 2018). Mladi dospéli ve veku od
25 do 40 let se jiz usazuji a tvori své rodinné zazemi. Otdzka rodiCovstvi osob s mentalnim
postizenim je komplexni a vyvolava tfadu etickych i pravnich otdzek. Z biologického

hlediska je nutné zohlednit fertilitu, ktera u osob s mentalnim postizenim miiZze byt snizena.

22



U déti narozenych rodi¢im s mentalnim postiZzenim existuje mirné zvysené riziko zdédéni
mentalniho postizeni. Hlavni obavy ohledné rodicovstvi osob s mentalnim postizenim se
tykaji jejich schopnosti zvladat narony proces vychovy a zajistit dostatecnou kvalitu péce
o dite. Je vSak dilezité zdlraznit, ze tato otazka se tykd pouze osob s té€z§im postizenim, u
leh¢ich forem postiZeni se touha po rodicovstvi bézné objevuje. Motivace k zalozZeni rodiny
u osob s mentalnim postizenim by méla byt vzdy individualné posuzovéana. Zavérem je nutné
zdiiraznit individudlni pfistup ke vSem partim, které uvazuji o rodicovstvi. Rozhodnuti o
zalozeni rodiny by mélo vychazet z peclivé analyzy motivace, realnych schopnosti a
moznosti daného paru (Valenta, 2018). Jednim takovym pfikladem, ze lidé s Downovym
syndromem mohou zalozit rodinou je Lisa Newtop, které se pted 27 lety narodil syn taktéz
s Downovym syndromem (Abrahamson, 2023). Ve strednim véku od 40 do 55 let a v pozdni
dospelosti od 55 do 65 let prozivaji také stejné udalosti jako lidé bez postizeni, pokud maji
rodinu, tak i jejich déti odchazeji z jejich hnizda.Svou kariéru v zaméstndni mohou také
budovat. Pokud nechodi do zaméstnani mohou stale chodit do Skolskych zafizenich.
V mladém seniorském veku od 65 do 80 let a seniorském véku nad 80 let se mohou objevovat
pfidruZzend onemocnéni, které jsou ve stejna jako pro lidi bez postiZeni, stejné tak i starnou.

V nékolika zdrojich se objevuje, ze se lidé s Downovym syndromem dozivaji 50-60 let v€ku.
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4 SOCIALNI ZACLENOVANI LIDi S MENTALNIM POSTIZENIM

V této kapitole se podrobnéji podivame na definici socidlniho vylouceni a zacleniovani,
legislativni ramec a strategie, které se v Ceské republice a na mezinarodni urovni o tuto

oblast zajimaji.

4.1 VYMEZENI TERMINU SOCIALNi ZACLENOVANI

Pro pochopeni terminu socidlni zalenovani je dobré vymezit i termin s opaénym
vyznamem, tedy tzv. socialni vyloudeni. V Ceské republice je takto dle zakona oznaGovana
situace, kdy je Clovék vyclenén z bézného Zivota a nemlze se do n¢j zapojit z divodu
nepiiznivych socidlnich podminek. Jde o osoby nebo skupiny, které trvale celi nedostatku
zdrojii,, moznosti a moci, coZ jim brani v plnohodnotném zivoté a brani jim v uzivani svych

prav (MPSV, 2022).

Proces socialni zaclenovani se snazi o opétovné zapojeni socialné vylouc¢enych osob
nebo osob socidlnim vylou¢enim ohrozenych. V Ceské republice je ukotveno v Zakoné &.
108/2006 Sb., o socialnich sluzbach ve znéni pozdéjsich predpist. Cilem je zajistit, aby se
osoby ohrozené vylouc¢enim mohly opétovné zapojovat do ekonomického, socidlniho a
kulturniho Zivota spole¢nosti. Mezi intervence stim spojené patifi podpora v oblasti
zameéstnani, vzdélani, bydleni, socidlnich sluzeb, zdravotni péci a v dalsich dilezitych
aspektech Zivota. Mezi hlavni pfedpoklady pro realizaci vySe uvedenych cilt patii zajiSténi
rovného pfistupu k moznostem a zdrojim, prevence vylouceni, pomoc nejzranitelnéjSim
skupinam a mobilizace vSech relevantnich aktérti. Dtilezita je spoluprace statu, neziskovych
organizaci, firem a samotnych osob ohrozenych vyloufenim a jejich rodin. Socidlni
zaCleniovani vyZzaduje systematicky piistup a trvalé Gsili o zaclenéni ohrozenych skupin a
s tim spojené budovani inkluzivni — pfistupné spolecnosti vSem. K dosazeni téchto cilii

slouzi fada nastroju, v€etné zakon, strategii, programil a projektti (MPSV, 2022).
42 SOCIALNi  ZACLENOVANI  PERSPEKTIVOU MEZINARODNICH
STRATEGICKYCH DOKUMENTU
Jak bylo zminéno vyse, k zaclefiovani vyloucenych osob slouzi fada zdkont, jednim
z nich je i Umluva OSN o pravech lidi se zdravotnim postizenim (déle jen Umluva), kterou

v roce 2006 pifijalo Valné shromdzdéni Organizace spojenych narodii a kterd se stala

milnikem v ochran¢ a prosazovani prav osob se zdravotnim postizenim na mezinarodni
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tirovni. Zaroven s touto Umluvou byl pfijat i Opéni protokol, ktery umoziuje lidem a
skupinam lidi se zdravotnim postizenim podat stiznost k Vyboru OSN pro prava osob se
zdravotnim postizenim (déale jen "Vybor"), pokud se domnivaji, Ze jejich prava zarucena
Umluvou byla porusena statem, ktery Protokol piijal (MPSV, 2024). Ceska republika se
k této Umluvé a Protokolu pfipojila v roce 2009, &imz se zavézala chranit zakladni prava a
svobody lidi s postiZzenim a zajistit jim plné a rovnopravné zapojeni do spole¢nosti (SPMP
CR, 2009). Umluvu Ceska republika podepsala a ratifikovala ale Protokol k Umluvé zatim
neratifikovala. Zékladni lidska prava jsou také ukotvena v Charté¢ lidskych prav OSN, kterou
Ceska republika taktéz piijala.

Umluva zdiraziiuje principy sebeurdeni, nediskriminace, za¢lefiovani, respektu a
rovnych pftilezitosti pro vSechny osoby se zdravotnim postizenim. Zaroven piedstavuje
dilezity nastroj pro prosazovani diistojnosti a plnohodnotného zivota osob se zdravotnim
postizenim. Dle Umluvy maji tak staty, které ji podepisi povinnost zajistit témto osobam
rovnopravné zachdzeni a dodrzovéani vSech jejich lidskych prav. Toho maji dosahnout
zavedenim pravidel a zdkond, které zarucCuji stejna prava pro vSechny, a to i pro osoby se
zdravotnim postizenim. Nespravedlivé zakony je nutné zménit. Staty, které Umluvu
podepisi nesmi délat nic, co by bylo v rozporu s touto Umluvou, a musi aktivné usilovat o
jeji dodrzovani. To zahrnuje 1 kontrolu nad ¢innosti Gfadii a zajisténi rovného pfistupu k
informacim a sluzbam pro vSechny. Dulezitou soucasti je také zajiSténi bezbariérového
prostfedi, podpory inkluzivniho vzdélavani a dostupnosti pomucek, které usnadiuji lidem s
postizenim bézny zivot. M¢ly by také poskytovat srozumitelné informace o dostupnych
moznostech podpory nezavislého Zivota a organizovat osvétové kampané o Umluvé (SPMP

CR, 2009).
4.3 SOCIALNi ZACLENOVANI PERSPEKTIVOU ZAKONU CESKE REPUBLIKY

Kromé¢ Umluvy, Opénim protokolu a Charty Ceské republika dale rozviji prava osob
s postizenim v celé fad¢ zakonil v oblasti socialni, medicinské a vzdélavaci. Dilezitou roli

hraji i zdkonné a podzékonné normy, které specifikuji a uptestiuji jednotliva ustanoveni.

Zakladnim pilitem systému vzdélavani zaki se specialnimi potiebami v Ceské republice
se od roku 2005 stal Zakon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zdakladnim, stiednim, vyssim

odborném a jiném vzdelavani (Skolsky zdakon) ve znéni pozdéjSich predpist. Zakon stanovuje
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ramec pro vzdelavani téchto déti a studentd a definuje jejich prava i povinnosti. Dopliuje
ho Vyhléska ¢. 27/2015 Sb., o predskolnim, zakladnim, strednim, vyssim odborném a jinem
vzdelavani (skolsky zdkom), kterd upravuje pravidla vzdélavani zdkd se specialnimi
potfebami a mimofadné nadanych. Tato legislativa zarucuje, ze dé¢ti, zaci a studenti se
specialnimi potiebami maji ptistup ke kvalitnimu vzdélani a k nezbytné podpote, ktera jim
pomuze dosahnout jejich plného potencidlu. Zakon klade diraz na inkluzi a respektovani

individudlnich potfeb kazdého zéka.

Zaméstnavani lidi se zdravotnim postizenim je v Ceské republice ukotveno v Zakoné ¢&.
262/2006 Sb., zakoniku prace ve znéni pozdéjSich predpist, ktery vesSel v platnost v roce
2007. Zékon upravuje prava a povinnosti lidi s postizenim v zamé&stnani a charakterizuje
jejich primérny vydélek. Dopliiuje ho Zakon ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti ve znéni
pozdéjsich predpisii. Kde jsou upraveny zvlastni podminky pro zaméstnavani osob se
zdravotnim postiZzenim, konkrétné se jedna o §67-§84. Tato legislativa zarucuje, ze i lidé se
zdravotnim postizenim budou mit moznost pracovat v zaméstnani a budou k tomu mit

upravené vhodné podminky.

Stézejnim zdkonem, pro upravu podminek pro poskytovani pomoci a podpory pro osoby
se zdravotnim postizenim je Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach ve znéni
pozd¢jsich predpist, ktery vstoupil v platnost v roce 2007. Zde jsou uvedeny informace o
pfispévku na péci a o socidlnich sluzbach, které jsou vhodné pro osoby se zdravotnim
postizenim. Tento zdkon, dopliuje Vyhlaska ¢. 505/ 2006 Sb., o socidlnich sluzbach. V této
vyhlaSce jsou rozepsany a vice specifikovany socidlni sluzby vhodné pro osoby
s postizenim, které¢ jsou uvedené v Zakoné ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach ve znéni
pozd¢jsich predpist, déle je zde popsany zplusob hodnoceni schopnosti zvladat zakladni
zivotni potieby. Tato legislativa predstavuje osobam se zdravotnim postizenim, jaké maji
moznosti v oblasti socialnich sluzeb, jaké sluzby jsou pro né vhodné a které naopak nikoliv

a zda maji rodi¢e osob se zdravotnim postizenim ndrok na piispévek na péci.
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5 SHRNUTI TEORETICKYCH VYCHODISEK

Postaveni lidi s mentélnim postizenim v Ceské republice se v priib&hu 20. a 21. stoleti
zna¢n€ promeénilo. Zatimco v totalitnim rezimu byli tito lidé izolovani v Ustavech a jejich
moznosti vzdélavani a zaméstnani byly znacné omezené, po sametové revoluci v roce 1989
se jim oteviely nové dvefe. Zavedeni inkluzivnich programl jim umoznuje navstévovat
bézné Skoly a chranénd pracovisté a dalsi formy podpory jim usnadiiuji cestu na trh préce.
Piestoze se situace oproti minulosti vyrazné zlepsila, stale existuji vyzvy, kterym lidé s
mentalnim postizenim Celi. Integrace do spolecnosti a boj proti diskriminaci jsou stale
klicové otazky, které je potfeba fesit. Je dulezité, aby spolecnost i nadale podporovala tyto
osoby a pomadhala jim zit plnohodnotny Zivot s respektovanim jejich lidskych prav a
distojnosti. I kdyz cesta k plnohodnotnému zacélenéni lidi s mentalnim postizenim do
spolecnosti jesté neni u konce, je dilezité zdlraznit, Ze dosazené vysledky jsou znac¢né a
déavaji nadé¢ji do budoucna. Spole¢nym usilim mizeme vytvofit inkluzivni prostfedi, ve
kterém budou mit vSichni, bez ohledu na jejich postizeni, moznost zit plnohodnotny a

spokojeny zivot.

Mentalni postizeni je stav, kdy se u ¢lovéka od narozeni nerozvine plné inteligence.
Projevuje se pomalejsim vyvojem mysleni, feci, pohybu a socialnich dovednosti. Mtize mit
rizné pticiny, vrozené i ziskané. I kdyz se nedé vylécit, s pomoci specidlni péce a podpory
se da dosahnout zna¢ného zlepSeni a rozvoje postizené osoby. Downilv syndrom je vrozena
porucha, kterd se projevuje viditelnymi télesnymi znaky a mentdlnim postizenim. Stupeni
mentalniho postizeni se u jednotlivych osob lisi. Existuji tfi formy Downova syndromu:
trisomie 21. chromozomu (nejbéznéjsi forma), translokace a mozaicismus. Lidé s
Downovym syndromem maji charakteristické rysy jako kulaty oblicej, Sikmé o¢i, mensi nos
a Usta, vetsi jazyk, krats$i koncetiny a krk, ochablé svaly, pomalejsi rist a mensi vysku v
dospélosti. Downlv syndrom je sice vrozena porucha, ale s pomoci specialni péce a podpory
lze dosédhnout zlepSeni a rozvoje postizené osoby. Lidé s Downovym syndromem maji
specifické potieby, které je tieba respektovat a uspokojovat. Dllezitd je podpora rodiny,

statu i spolecnosti.

Lidé s mentalnim postizenim prochdzeji podobnymi zivotnimi fdzemi jako lidé bez
postiZeni, ale jejich vyvoj je pomalejsi, at’ uz v motorice, mysleni nebo feci. V détstvi mohou

mit problémy s ufenim a vnimdnim. Pfesto mohou chodit do Skoly, jen je zapotiebi
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individudlniho pfistupu. V dospélosti mohou pracovat, mit partnery a rodinu, i kdyZ otdzka
rodicovstvi u mentalniho postiZzeni vyzaduje opatrnost. DoZivaji se ve€ku 50-60 let a stejné
jako vSichni lidé ve stafi mohou trpét riznymi nemocemi. Pro vSechny faze Zivota je dilezity
individudlni pfistup, podpora rodiny, statu i spolecnosti a vytvareni podminek pro jejich

zaclenéni.

Lidé s mentalnim postizenim, jakozto lidé vylucovani ze spole¢nosti, mohou byt diky
socialnimu zacleniovani znovu zac€lenéni do bézného zivota. Spoluprace statu, neziskovek,
firem a samotnych lidi ohrozenych vylou¢enim je v tomto sméru zasadni. V Cesku existuje
cela fada zakonii v socidlni, zdravotni a vzdélavaci oblasti, které se vénuji praviim lidi s
mentalnim postizenim. Mezi né patii napiiklad Zakon o pfedSkolnim, zékladnim, stfednim,
vyS$$im odborném a jiném vzdelavani, ktery zajistuje vzdélani détem a studentim se
specidlnimi potfebami. Zakonik prace zase fesi jejich prava a povinnosti v zaméstnani. A
Zakon o socialnich sluzbach definuje moznosti socidlnich sluzeb pro osoby se zdravotnim
postizenim a stanovuje podminky jejich poskytovani. Na mezindrodni urovni hraje
nejdilezit&jsi roli Umluva OSN o pravech lidi se zdravotnim postizenim. Staty, které ji
podepsaly, se zavazuji k dodrzovani lidskych prav vSech zdravotné postizenych a jejich
rovnopravnému zaGlenéni do spolegnosti. Dodrzovani téchto zdkonti a Umluvy OSN je
klicové pro to, aby lidé s mentdlnim postizenim mohli byt plnohodnotné a inkluzivné

zaclenéni do spolecnosti.
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6 METODOLOGIE VYZKUMNEHO SETRENI

V této kapitole se zabyvame metodologii vyzkumného Setfeni. Definujeme vyzkumny

problém a cile, specifikujeme vyzkumné metody, diky kterym jsme ziskali potfebna data.
6.1 VYZKUMNY PROBLEM A CiLE PRACE

Nejprve jsme si vytyc€ili vyzkumny problém. Nasledné jsme si urcili vyzkumné cile a
dil¢i vyzkumné cile, z nichZ jsme nasledné urcili mensi oblasti zkoumani, kterymi se budeme
zabyvat. To celé budeme provadét s pomoci polostrukturovanych rozhovort. Pro vizudlni

pfedstavu naSeho postupu jsem vytvofili schéma viz schéma ¢. 1.

Nasim vyzkumnym problémem se staly Zivotni cesty lidi s Downovym syndromem
riiznych vékovych kohort z riiznych regionti CR. Zivotni piib&hy se odvijeji od udalosti,
zkuSenosti a prechodu, které utvafi nasi cestu od kolébky k hrobu. Kazdy z nas ma sviyj
vlastni jedine¢ny piib&éh, mozaiku z4zitk, ktera formuje nase vnimani svéta a naSeho mista
v ném. Pochopeni zivotni pouti ¢lovéka znamena ponofit se do této mozaiky, prozkoumat
klicové udalosti, které¢ ho formovaly, a rozlustit vzory, které se prolinaji jeho zivotem.
Zivotni piibéh ¢lovéka je tizce spjaty s Zivoty téch, ktefi ho obklopuji, at’ uz jde o rodinu,
ptatele, nebo partnery. Pochopeni jeho cesty znamend prozkoumat i tyto propojeni, které

utvarely jeho vnimani svéta a jeho vztahy s ostatnimi (Hutchison, 2011).

Cilem naseho vyzkumu bylo odhalit bariéry a inhibitory socialniho zaclefiovani osob
s Downovym syndromem, déale porovnat Zitou realitu lidi s Downovym syndromem obou
naSich vybranych v€kovych kohort. Jaké jsou moznosti aktualné pro déti a lidi s Downovym
syndromem, a jaké moznosti méli kdysi. Identifikovat kli¢ové body v jejich zivoté a jaké
socialni sluzby osoby s Downovym syndromem vyuzivaji, jaka jejich dostupnost a jaky je

jejich ptinos pro Gspésnou integraci do spolecnosti.

Srovndnim zité reality nasich dvou odlisnych skupin osob s Downovym syndromem
poukdZze na rozdily a shody v jejich Zivotech. PoukaZze ndm, jaky dopad na jejich Zivot ma
doba, ve které se narodili, jaké diky tomu dostali moznosti a v ¢em jim to naopak branilo.
Zaroven by nad$ vyzkum mél zprostfedkovat spolecnosti predstavu o realit¢ zivota lidi

s Downovym syndromem.
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Schéma €. 1: Konceptualizace vyzkumného problému a cilii prace

VYZKUMNY PROBLEM

Zivotni cesty lidi s Downovym syndromem riznych vékovych kohort z riiznych regionii CR

VYZKUMNE CILE

e Odhalit bariéry a inhibitory socidlniho zacleiovéni lidi s Downovym syndromem
e Porovnat Zitou realitu zastupct obou vékovych kohort skupin

DILCI VYZKUMNE CILE
o Identifikovat kli¢ové body v zivoté lidi s Downovym syndromem pro vytvofeni mapy
jejich zivotnich cest.

e Zjistit jaké sluzby pro osoby s Downovym syndromem vyuZivaji, jaka je jejich dostupnost
a jejich pfinos pro uspénou integraci do spolenosti.

i‘.

DILCI VYZKUMNE OBLASTI

e vzdélani, zaméstnani, politicka participace, volny ¢as, socialni sluzby, nezavisly zptisob
Zivota

VYZKUMNY SOUBOR

vékova kohorta ,,mladi dospéli*“ 20-35 let vekova kohorta stfedni vék 45-60 let
ROIM, R02B, R03D, R04S ROSP, R06, RO7P, ROSM

|<.

VYZKUMNA METODA

i‘.

polostrukturovany rozhovor

Zdroj: Viastni analyza, 2024.

6.2 VYZKUMNE METODY

Podle Svaii¢ka a Sed'ové (2014) se kvalitativni a kvantitativni vyzkum li§i zejména
v néstroji sbéru dat, u kvantitativniho vyzkumu se jedna o dotaznik, kdezto u kvalitativniho
vyzkumu se jednéa o rozhovor. Podle Hricové, Ondraska, Urbana (2023) se mimo nastroji
sbéru dat lisi také v mnozstvi respondentl vyuZzivanych pro vyzkumny soubor. U

kvantitativnich vyzkumi pracuji s mnozstvim, maji velky vzorek zkoumani naopak u
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kvalitativnich vyzkumt se vyuziva mensi pocet respondentti, kde s nimi maji tésny vztah
dlouhodobéjsiho razu. U analyzy dat je taktéz rozdil, u kvalitativniho vyzkumu se jednd o

kédovani, kdezto u kvantitativniho se jedna o zpracovani dat matematicky a statisticky.

Pro naSe vyzkumné Setieni jsme na zakladé téchto bodu vybrali design kvalitativniho
vyzkumu. My jsme v nasi praci vyuzili tzv. biograficky vyzkumny design, ktery zdlraziuje
spolecensky, historicky a kulturni kontext zkoumaného fenoménu. Jeho cilem je hloubé&;ji
porozumét interpretaci lidskych zkuSenosti. Tento ptistup k vyzkumu zahrnuje detailni a
podrobny popis a analyzu vice piipadl spojenych s danou tematikou. Cilem vyzkumu je
ziskani komplexniho pochopeni zkoumaného tématu. Vyzkumnik se snazi o pochopeni jeho
komplexnich souvislosti a vzajemnych vazeb mezi jednotlivymi ¢astmi. Dulezitou soucasti
vyzkumu je analyza kontextu, ve kterém se zkoumané téma nachazi. Vyzkumnik se snazi
identifikovat jak formalni pravidla a normy, které reguluji danou oblast, tak i neformalni

pravidla a zvyky, které ovlivituji chovani lidi (Hendl, 2005).

Existuje celd fada vyzkumnych metod fadime mezi né dotazovani, pozorovani,
experiment a analyzu dokumentii. VSechny tyto vyzkumné metody se daji vyuzit, jak u
kvalitativniho vyzkumu, tak i u kvantitativniho, v jednotlivych vyzkumech se pak odliSuji
vyuzitymi technikami (Hricova, Ondrasek, Urban, 2023). Jelikoz byl vybran vyzkumny
design kvalitativniho vyzkumu, byla k tomu vybréana i kvalitativni metoda, konkrétn¢ pak
dotazovani. Rozhovor je v ramci kvalitativniho vyzkumu v socidlni praci hojné vyuzivanou
technikou pro shromazdovani dat. Rozhovory rozdélujeme na tfi zdkladni typy
nestrukturovany, polostrukturovany a strukturovany (Hricova, Ondrasek, Urban, 2023). My
jsme zvolili metodu polostrukturovaného rozhovoru. Ten probiha na zikladé predem
pfipravenych témat a otazek, avSak jejich poradi se da v priibéhu rozhovoru upravit (Reichel,
2009).

Rozhovor byl proveden s kazdym respondentem osobné¢ a trval zhruba 60 minut. Z
rozhovorit byly z vytvofeny audionahravky, které byli nésledné piepsany. Diky
audionahravkdm jsme méli moznost se plné soustiedit na vedeni rozhovoru a nemuseli jsme
se zdrzovat zapisovanim odpovédi respondentil. Zaznam audionahravky nam také dovolili
opctovné piehravani, které nadm dopomohlo k pfesnym skute¢nostem, informacim ¢i
kontextlim, pokud byla nejednoznaéné vysvétlena odpoveéd’ ¢i nebylo osobé zcela rozumét.

Pro nasi piehlednost a orientaci béhem vedeni rozhovoru byla pouzita osnova otazek
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k rozhovoru (viz priloha ¢. 2), ktera pro nas slouzila jako podklad. Podklad také slouzil proto,

aby byl rozhovor plynuly, a aby se na Zadnou oblast otdzek nezapomnélo.
6.3 VYZKUMNY SOUBOR

Pii vybéru respondentti byla vyuzita metoda sn€hové koule. Metoda sné¢hové koule
je zalozena na principu sitového efektu. Zacina se s malym poctem respondentii, kteti diky
svym kontaktim oslovuji dals$i potencidlni ucastniky. Tito novi respondenti pak dale
sebe dalsi snih (Auerbach, Silverstein, 2003). Osoby byly po vétSinou osloveny
prostiednictvim organizaci pro osoby s postizenim (Spolecnost Downova syndromu) a

prostfednictvim socidlnich siti.

Data byla ziskavana pomoci rozhovord, konkrétné pak pomoci polostrukturovaného
rozhovoru. Jedna se o metodu vedeni rozhovoru, kdy jsou urceny zakladni oblasti otazek,
ale jejich poradi se béhem rozhovoru mize ménit. Tento typ rozhovoru zaroven umoziuje
klast respondentim dalsi dopliujici otazky, diky kterym vyzkumnik mize zjistit podrobné
detaily, dovysvétleni na rizné otdzky nebo reagovat na aktudlni situaci. Taktéz ddva moznost
respondentim prostor pro vyjadieni (Hricovd, OndraSek, Urban, 2023). V otevienych
polostrukturovanych rozhovorech se klicové informace nemusi vzdy objevit pfimo v reakci
na polozenou otazku. Aspekty, které tazatel uvede se nékdy rozvinou do explicitnéjs$i podoby
az pozd¢ji v rozhovoru, nebo se k nim tazatel vrati a probere je znovu (Flick, Kardorff,
Steinke, 2004). Pravé ona moznost, nedrZet se zasadn¢ a striktné poradim otdzek a rovnéz
moznost pokladat dopliujici otdzky, ndm dovolila, abychom se se svym pocinanim
ptizptsobili kazdému jednotlivému respondentovi a zjistili pro nas vSechny dilezité

informace k naSemu vyzkumné Setieni.

Taktéz 1 ziskany vyzkumny soubor se odviji od pocatecniho zvoleni vyzkumného
designu. V kvalitativnich vyzkumech pracujeme s vét§im vzorkem respondentti, nez je tomu
u kvantitativnimu vyzkumu, ten je typicky pro praci s velkym vzorkem respondenti.
Kvalitativni vyzkum také klade diraz na hlubsi a dlouhodobé&jsi kontakt s respondenty a
zamé&fuje se na pochopeni individudlnich ptipadli a na odkryti vyznamt v daném tématu
(Hricova, Ondrasek, Urban, 2023). Vyzkumny soubor v nasi praci tvoii 8 lidi s Downovym
syndromem. Srovnavali jsme zivot lidi s Downovym syndromem ze dvou vékovych kohort,
veékové kohorty v Case psani bakalarské prace ,,mladi dospéeli (20- 35 let) a dospéli ve

sttednim véku (45- 60 let).
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Oslovené osoby byla vybirany na zéklad¢ splnéni nastavenych kritérii, respondent
musel mit Downiv syndrom, zaroven musel byt ve v€ku minimalné jedné nasi vékové
kohorty, bud'to v kohort¢ ,,mladi dospéli“ v rozmezi véku od 20 do 35 let anebo v kohorté
sttedniho véku, tedy v rozmezi véku od 45 do 60 let. Zaroven také musel dlouhodobé bydlet

v roding€, mohl pracovat, studovat, ptipadné¢ vyuzivat ambulantni socialni sluzby.

Do vyzkumu byli vybrani pouze ti respondenti, ktefi splnili vSechna pfedem nastavena
kritéria a souhlasili s G€asti ve vyzkumu, kdy podepsali vzdy pted rozhovorem informovany

souhlas k poskytnuti rozhovoru viz. priloha ¢. 1.

6.3.1 SPECIFIKACE VYZKUMNEHO SOUBORU

Vyzkumny vzorek tvofilo osm lidi. Jednalo se o ¢tyfi lidi z v€kové kohorty ,,mladi
dospéli* tedy rozmezi véku od 20 do 35 let, konkrétné dva muzi a dvé Zzeny. Ve vékové
kohorté ve sttednim véku tedy rozmezi od 45 do 60 let, taktéz dva muzi a dv€ Zeny viz
tabulka ¢.1. S respondenty byl proveden rozhovor, pokud nebylo mozné provést cely
rozhovor pfimo snimi, to znamend nedostali jsme potiebné informace, byl rozhovor

doplnén o rozhovor s jejich rodici.

Tabulka ¢&. 1: vyzkumny vzorek

»mladsi dospéli* S tf(l(()isnpifllli \Yéeku 5 5
respondent (20-35 let) (45-60 let) Zena muz
RO1 X X
RO2 X X
RO3 X X
RO4 X X
ROS5 X X
RO6 X X
RO7 X X
RO8 X X

zdroj: Vlastni tabulka, 2024.
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.....

5 nasSich respondentti, 1 respondent v kraji Vysocina, 1 respondent v Moravskoslezském

kraji a 1 respondent v hlavnim mésté Praha viz tabulka ¢. 2.

Tabulka ¢&. 2: bydlisté respondentti

respondent | Plzenisky kraj | kraj Vyso¢ina | Moravskoslezsky | hl. mésto Praha
kraj

RO1 X

RO2 X

RO3 X

R04 X

RO5

RO6

IR

RO7

RO8 X

zdroj: Vlastni tabulka, 2024.
6.4 ETICKE ASPEKTY VYZKUMNEHO SETRENI

Pied vedenim rozhovorti byli vSichni respondenti véetné jejich rodi¢l informovéni o
zaméru provadéného Seteni, a i o celkovém pribéhu nasi spoluprace. Rozhovory byly
vedeny s kazdym respondentem individualné. Zaroven byli sezndmeni s tim, Ze vSechna
ziskand data od nich budou ponechdna v anonymité. VSichni zucastnéni podepsali
informovany souhlas pted za¢atkem rozhovoru (viz priloha ¢. 1). Taktéz byli seznameni, zZe
mohou kdykoliv fici, Ze nechtéji na otazku odpovédéet €i, Ze chtéji odstoupit a rozhovor
ukoncit. Respondentlim byl pfifazen kod RO1 — ROS. Pokud probihal rozhovor s rodi¢em
clovéka s Downovym syndromem byl pouzit kod RRO1 — RROS, jako rodi¢ respondenta

¢islo...
6.5 PROSTREDI SBERU DAT

Vsechna data potfebnd pro vyzkumné Setfeni byla ziskavana s respondenty, poptipadé
s jejich rodi¢i, pokud jsme nedostali potfebné informace od respondenti. Rozhovor
s respondenty ¢i s jejich rodici probihal bud’ v jejich domovech, pokud s nasi navstévou
souhlasili, anebo v prostiedi pro né¢ znamém a piijemném, které bylo zaroven bezpecné pro

ziskavani dat, jako napfiklad kavarna ¢i Skolni ucebna.
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6.6 ZPUSOB VYHODNOCENI DAT

Svaticek a Sed’ova (2014) uvadi, ze kodovani predstavuje komplexni proces rozkladu,
kategorizace a syntézy dat. Data jsou nejprve rozloZena na mensi, smysluplné ¢asti, které
jsou nasledné uspofadany a kategorizovany na zéklad€ logickych pravidel a koncepti.
Kodovéani ma nekolik podob, pro tento projekt jsme zvolili oteviené kdodovani, kde je text
rozdélen na mensi ¢asti, které jsou pojmenovany a nasledné analyzovany. Kody miizeme
ptifadit ke sloviim, vétam ¢i celému odstavci se stejnym vyznamem. Ke sloviim ¢i vétam
byl pfifazen kod, tedy slovo dle kategorie, ¢eho se rozhovor tyka, napft. Skola, rodina apod.
Nasledné jsme si vSechny kody vypsali a ke vS§em kodim jsme doplnili ¢isla respondenti

v jejichz rozhovorech se toto téma vyskytovalo.

Z naSich cilti jsme si urcili mensi oblasti zkoumani, ve kterych budeme Zzivotni drahy
respondentll zkoumat. Jedna se o oblasti, které si myslime, Ze jsou dilezité pfi socidlnim
zaClefiovani do spolecnosti. Jednalo se tedy pfedevSim o oblasti vzdélani, zamé&stnani,
politické participace, volného Casu, socidlnich sluzeb a jejich nezavislého zplsobu Zivota.
Nasledné jsme kody pfifadili k jednotlivym oblastem spolu s Cisly respondentt. Tak jsme
docilili toho, Ze jsme méli u kazdé oblasti vSechny kody, které se vazi k dané oblasti a

zaroven jsme veédéli 1 co ktefi respondenti u dané oblasti prozivaji.

Tento vyzkum se zaméfuje na problematiku Zivotnich cest lidi s Downovym
syndromem ridznych veékovych kohort. M¢l by nds provést Zivotem téchto lidi, jejich
vzdélanim, zaméstnanim, volnym casem a jejich dulezitymi milniky v Zivoté. TaktéZ by mél
poukazat, jaké maji ve své Zivote bariéry, které jim zabraiiuji se stat ,,plnohodnotnymi* ¢leny
spolecnosti a inhibitory, které jim naopak v tomto zacleiovani pomdhaji. Srovnanim nasSich
dvou zminénych vékovych kohort demonstrujeme bariéry a inhibitory v dobé, ve které se

tito lidé narodili.
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7  VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

V nésledujici kapitole nejprve piedstavime jednotlivé respondenty. Predlozime
vysledky z vyzkumného Setfeni a porovname vysledky obou vékovych kohort mezi sebou

v nami zvolenych oblastech zkoumani.
7.1 ZIVOTNI PRIBEHY

Nejprve si naSe respondenty kratce predstavime, odkud pochazi, v jakém roce se

narodili, kde bydli a co aktudlné délaji.
7.1.1 RO1

Je muz, ktery se narodil v roce 1992 v Plzeiiském kraji. M4 tfi sourozence, kteti ho
berou jako ,,normalniho, zdravého* bratra. B&hem svého Zivota se jiz dvakrat stéhoval. V
soucasné dob¢ zije pouze se svou matkou v byte. Se svym otcem se vida o vikendech, maji
s matkou nastavenou ,,stfidavou péci“. Ma pfitelkyni, se kterou jsou jiz tfi roky. Je plné
zaclenén do bézného zivota ma pfitelkyni, je plné samostatny, pracuje, studoval a politicky

se participuje.
7.1.2 RO02

Je zena, kterd se narodila v roce 1999 v Moravskoslezském kraji. M4 dva sourozence,
ktefi ji berou jako ,,normalni, zdravou“ sestru. V soucasné dobé Zzije se svymi rodici
v rodinném domé, kam se jiz narodila. Neni samostatnd, nechodila nikdy do zaméstnani,

politicky se neparticipuje, méa dokonc¢enych nékolik $kol a v souc¢asné dobé navstévuje dalsi.
7.1.3 RO3

Je muz, ktery se narodil v roce 1997 v kraji Vysocina. V soucasné dobé zije s matkou
a se svymi prarodi¢i ve dvougeneraénim dome¢. Za sviyj zivot se st¢hoval jedenkrat a na
zménu si zvykl bez problémil. Ma pfitelkyni, se kterou planuje budoucnost. Chodi do
zaméstnani a jeho zaméstndnim je také jeho koni¢ekem. M4 dokonceno néekolik Skol,
politicky se participuje a je na to nalezité hrdy. Jeho snem je mit manZzelku a déti, taktéz by

si chtél osvojit svého bratrance a chtél by plsobit v tane¢ni soutézi Stardance.
7.1.4 RO04

Je zena, kterd se narodila v roce 1993. Za sviij zivot se st¢hovala jedenkrat od svého

otce z Moravy do Prahy. Ma dva sourozence, matka ji zemiela, kdyz ji bylo 9 let. Otec bydli
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na Moravé a ona se svou opatrovnici ve StfedoCeském kraji. Ma dokoncenych nékolik $kol
a v soucasné dob¢ pracuje v zaméstnani. Je samostatna, ale jeji opatrovnice ji velmi pomaha

pfi velkych rozhodnutich. Jejim snem je mit pfitele a planovat s nim budoucnost.
7.1.5 RO5

Je Zena, kterd se narodila v roce 1980 v Plzenském kraji. B€hem svého zivota se
jedenkrat st€hovala z bytu do domu se svymi rodici, kde dfive bydleli jeji prarodice, takze
novy diim dobfte znala a s adaptaci neméla Zadny problém. Ma dva sourozence, kteii ji berou
jako ,,normalni, zdravou* sestru. Absolvovala pouze dv¢ skoly a po jejich dokoncenti jiz do

zadnych zafizeni nechodila. Nikdy nepracovala, politicky se neangaZuje a neni samostatna.
7.1.6 RO06

Je zena, kterd se narodila v roce 1982 v Plzeniském kraji. M4 jednoho sourozence,
s tim se ale jiz nevida. Zije s rodi¢i v rodinném domé. Navstévovala pouze jednu $kolu, a to
velmi kratce, zhruba jeden rok, poté uz do Zadného zatizeni nechodila. Nikdy nepracovala,

politicky se neangaZuje a neni samostatna.
7.1.7 RO7

Je muz, ktery se narodil v roce 1975 v Plzeniském kraji. M4 dva sourozence, s jednim
se nevida a se druhym ma velmi pékny vztah. Bydli s matkou v byté, kde bydli od svého
narozeni, jeho otec mu zemiel pfed péti lety, byla to pro né¢ho velkd ztrata. Nemé zadné
vzdélani ani zaméstnani. Navstévuje denni stacionar tiikrat v tydnu. Angazuje se na vSech
akcich, co porada stacionai. Politicky neni aktivni a neni ani samostatny, chodi pouze se

svou matkou.
7.1.8 ROS8

Je muz, ktery se narodil v roce 1977 v Plzeniském kraji. M4 jednoho sourozence, se
kterym se pravidelné stykd a ma s nim dobry vztah. Bydli se svymi rodici v byté, kde bydli
od svého narozeni. Absolvoval pouze specialni skolu, kde byl pouze 2 roky. Kviili 1é¢ebné,
kde se byl 1écit s kyclemi. Jinak nema zadné vzdélani ani zaméstnani. Politicky se
neangazuje a neni samostatny, miize chodit sam jen kolem bytové jednotky, jinak potiebuje
doprovod rodict. Maminka by si pfala, aby po jejich smrti byl syn v chranéném bydleni,

nechce ho dat na starost své dcefi, protoze ji dle jejich slov nechce kazit vlastni Zivot.
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7.2 DOMENY LIFECOURSE

V nasledujici kapitole jsme porovnali vysledky z vyzkumné Setteni a porovnali mezi

sebou vysledky od obou zucastnénych vékovych kohort.
7.2.1 VZDELANi
Dospéli s DS ve stifednim véku

Pouze jedna z naSich celkovych 8 respondentl ze starsi vékové kohorty dokoncila
tehdy zvanou pomocnou skolu. Respondentka R0O5 navstévovala tuto Skolu od 7 do 12 let.
Skola se bohuzel v danych letech musela uzaviit, a tak pokradovala ve svém vzdélani na jiné

,pomocné‘ skole, kam chodila od 12 do 16 let. Nasledné pak, ale jina $kola nebyla rodi¢iim

.....

,,INo potom co to dodélala uz nam nikdo nic nenabidnul, ani nam o Zadny moznosti
nerekl, aby jako nékam Sla. Rikali, Ze by to nezvladla, ze prosté na to nemd...a myslim si, ze

tady ani nic takovyho nebylo, nevim o tom.* RR05

Respondentka R06 byla v pomocné Skole pouze jeden rok, poté rodic¢iim bylo feceno,

7e na to nema a ze tam nema co délat.

,» Chodila tam jenom jeden rok, protoze pak prisel nekdo, ani nevime kdo to byl, nam
to rekla az reditelka, Ze jako na to nema a zZe ma uvolnit misto tém schopnéjsim. Myslim si,
Ze to jako bylo z néjaky protekce, Ze ji tam prosté nechtéli, protoze tam na jeji misto méla
prijit znama néjaky ucitelky. Tak prosté ukazali na nasi holku a rekli, ta to neda ta piijde

pryc. A my jsme nemohli nic délat. *“ RR06

Ostatni respondenti ze starsi vékové kohorty nedostali do Skoly ,,povoleni od statu,
byla jim jejich zadost zamitnuta z dlivodu postizeni, i po opakované Zadosti se do Skoly

nedostali, bylo jim feceno, Ze na to prosté nemaji.

,,No to nebyl, to neslo, protoze kdyz to, tak komunisti mi, on mél...2x jsme vlastné
byli na skole. A on mel jako nedoporucenou Skolni dochazku. Byl jako zbaven skolni

dochazky.“ RRO7

,,No tak voni v tuhlentom veku byly viastne cely nesvépravny. To uz potom bylo pozdé
no. Jako chodil na takovy riizny kurzy to zase meéli devcata, ktery délali pajdak. Tak je méli,
tak chodil. No a tam ho ucili psat jako kolecko jako ocko, icko. A tuto no. Ja nevim, jak kdo

ale on to teda jako nepobral.“ RR0OS
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Miadi dospéli s DS

VSichni respondenti absolvovali minimalné tii Skolska zatizeni za sviij Zivot. Tfi nasi
respondenti z této vékové kohorty absolvovali praktickou Skolu a jedna respondentka ji
studuje v souCasnosti. Neméli ve svém zivoté zadnou piekazku, kterd by jim brénila ve

studiu.

Z nase vyzkumu tedy vyplyva, ze lidi, ktefi se narodili v dobach probihajici
komunistické vlady neméli moznost studia. Hlavnim problémem bylo zbavovani lidi s
postizenim povinné Skolni dochazky, diky tomu bylo i mélo Skolskych zafizeni, které by

mohli navstévovat.

7.2.2 ZAMESTNANi
Dospéli s DS ve stfednim véku

Od ptedchozi oblasti se odviji i moznost zaméestnani, kvili svému vzdélani nemaji
moznost si zadné zaméstnani nalézt. Zadny z naSich respondentii tedy nikdy v Zddném
zamg&stnani nebyl. Pouze dva respondenti shodou okolnosti byvali kamaradi, chodili na kurz

do tehdy nové otevieného podniku jménem Kacaba.

., To viastné, kdyz zacala ta Kacaba. Tam je naucili ne, zZe nejdiiv se to musi prinést
damé Ze jo, tohleto to. My to vnimame do dneska. No jenomze potom se prislo, Ze vlastné se
s nikym nemohli domluvit, nemohli ani napsat na papirek co si kdo objednal nebo tohlencto.
No ale jim to nevadilo jako jo oni misto Jitfenky byli dopoledne tady. Néjakej, vzdycky
néjakej ten chlapec je tam odvedl, holt tam asi potom délal. Nevim, co to bylo, tohlecto to a

to, takze tam skoncili no.“ RRO7

Bohuzel kvili nedostatecnému vzdé€lani, neuméli totiz psat, Cist, pocitat ani se
potfadné vyjadiovat, museli po dokonceni kurzu praci ukoncit. Dostali tak sice certifikat o

absolvovani kurzu, ale nikdy uz jej nevyuzili.
Miadi dospéli s DS

Mezi mlads$i veékovou kohortou je pouze jedna respondentka RO02, kterd do
zaméstnani nikdy nechodila, ostatni respondenti z mlad$i v€kové kohorty pracovali, ¢i

aktualn¢ nékde pracuji. Respondent R03 pracuje v socialné terapeutické dilné dva dny
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v tydnu a rovnéz jeho konicek divadlo mu pfinasi mensi honoraf. Respondentka R04 miluje
déti a hrozné ji bavi prace s détmi, pracovala jako asistentka ve Skolce a nyni jako pomocna

sila v kuchyni v té¢ samé Skolce.

., Jd jsem tam, jd jsem byla, ja jsem, ja jsem byla asistentka pomahat a detmi ve skolce

a pak. A ted jsem tam jako pomocna sila v kuchyni. “R04

Respondent RO1 nyni pracuje v dilné na vyrobu krabicek, jak papirovych, tak
plastovych. Piedtim ovSem pracoval 12 let v pekafstvi. Jeho nova prace ho bavi vice nez

ptedesla a chodi tam na 2-3 hodiny denné.
,,Jo, Jo. Asi tady. Tady bavi vic.“ RO1

Z naSeho zjisténi tedy vyplyva, ze mladsi vékova kohorta nema Zadné bariéry
v hledani zaméstnéni, kdezto starsi vékova kategorie s tim ma problém z diivodu vzdélani.
Protoze neumi zékladni ¢innosti, jako je psani, Cteni, pocitani a mluveni. Mluvi si svym

jazykem a ostatni jim nerozuméji, coz je pro né velika pfit€z do zaméstnani.

7.2.3 POLITICKA PARTICIPACE
Dospéli s DS ve stfednim véku

Rodice respondentil v této vékové kohorté se vyjadiili, Ze k volbam nechodi.

,,No nema obcanku. Mame pas teda na ten to taky, ale je to zbytecny. Abych ho tahala. Jako
jeho by to bavilo. Schiizi a kancelarské véci to ho bavi. On tam jako chodi asistovat, pomaha

Jjim, kdyz jako skonci volby, jako sklada zidle, stoly a tak. Ale jako volit to ne. “RR07

Miadi dospéli s DS

Pouze dva nasi respondenti RO1 a R03 se vyjadfili k volbam a sdé€lili nam, ze aktivné
chodi volit.

,,Ja jeste musim zdiiraznit, Ze jsem odvolil volby.“ R0O3

., Hrdé a stastné jsem odvolil volby na prezidenta. “R03

,,Ano chodim. A moje mama je asi v komisi. “R01

Ze zjisténych informaci, tedy vyplyva, Ze naSe mladsi veékova kohorta respondentt

ma vetsi povédomi o volbach a chodi k volbam volit. Bohuzel u starsi vékové kohorty je
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problém omezena svépravnost, diky které nemohou chodit k volbam a nemohou se tak

participovat na politice statu.

7.2.4 NEZAVISLY ZPUSOB ZIVOTA

V této oblasti se budeme bavit o tom, jak jsou naSi respondenti s Downovym
syndromem samostatni, zda mohou chodit sami bez toho, aniz by se ztratili, zda si pamatuji

cestu domil a jestli uméji zachazet s penézi ¢i maji vlastni telefon.
Dospéli s DS ve stifednim véku

Co se tyCe nezavislého zplsobu zivota, vSichni nasi respondenti ze star§i vékové
kohorty nemohou chodit samostatné po mésté, jejich rodie maji strach, ze by se ztratili ¢i,

ze by netrefili zpét domt. Jsou zvykli chodit pouze s rodici.

., Von vi, kde ma vystoupit, von tuhlencto, ale bylo by mu jedno do jakyho cisla tramvaje by
si vlez. “RR0OS

,No a kdyz bysem ho poslala...jo, jako mizu ho pustit s odpadkama, Ze jo pred bardk. Ale

aby Sel treba do pendce na druhou stranu, méla bych strach z toho, jak to prejde. “RR0S

Miadi dospéli s DS

Respondenti RO1, R03 a R04 vedou nezéavisly zZivot. Sami se pohybuji po méste, sami
se rozhoduji, co budou délat, kam chtéji chodit, co je bavi a podobné. S penézi umi zachazet
a vlastni i sviij mobilni telefon. Respondentka R04S uvedla, ze s dilezitymi rozhodnutimi ji

radi jeji opatrovnice ¢i ji s né¢im pomaha, pokud potiebuje. Jinak ze se rozhoduje pln¢ sama
Maminka respondentky R02 odpovédéla:

,Jako sama to ne, jediné s doprovodem...jako v domdcnosti to jo, ale jinak potrebuje

doprovod prosteé. “ RR0?2

Zde nelze tedy fici, ze by to bylo stejné u vSech respondent z kazdé vékové kohorty.
Dle mého nédzoru se nezavisly zplisob zivota hodné odviji od irovné mentalniho postizeni
daného Cloveka. Nelze tedy fici hromadny posudek. Nékteti respondenti jsou vice nezavisli

a néktefi méné.

7.2.5 SOCIALNI SLUZBY

Tato oblast se tykd vyuzivani socidlni sluzeb lidmi s Downovym syndromem.
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Dospéli s DS ve stfednim véku

Jedinou socialni sluzbu, kterou nasi star$i respondenti navstévovali ¢i navstévuji je
denni stacionaf. Respondent RO8 chodival do denniho stacionaie od svych 6 let do roku
2020, kdy zasahla nasi zemi epidemie COVID-19 a vSe se muselo uzaviit. Po skonceni
epidemie a znovu otevieni se jiz respondentovi do stacionéie nechtélo a od té doby je jen
doma. Diive, kdyz rodi¢e chodili do préace, chodil respondent cely tyden do stacionafe,

potom, co §li rodi¢e do diichodu, navstévoval denni staciondf tfi dny v tydnu.
., Ted’kon uz ho tam nikdo nedostane.... Uz nechce, prosté si navyk doma. “ RR0S

Respondent RO7 navstévuje denni stacionaf tii dny v tydnu. Stacionaf navstévuje od
svych 10 let do nyné&j$i doby. Zi€astiiuje se aktivit jako jsou plavani, keramika, riizné vylety,
co pro né poradaji a podobné. Nejit do stacionafe je pro n¢ho trestem, pokud maji néjakou
aktivitu v jiny den, nez klasicky do stacionafe chodi, musi tam byt. VSechno, co se ve

stacionafi déje ho zajima a u vSeho chce byt, chee s nimi jezdit na vSechny akce apod.

., Nejit do staciondre je vopravdu pro néj trest. A zvilasté kdyz jako vi, Ze se nekam

pujde nebo pojede jo. A on byl nebyl, tak jako... “RR07

., Kolikrat néco maji a on tam chodi pondeéli, utery, streda. Oni to maji tFeba v patek nebo

Ctvrtek, tak ja musim napsat extra papir, Ze tam prijde i ve ctvrtek, protoze... “RR07
Miadi dospéli s DS

Respondent RO1 v rozhovoru uvedl, Ze nyni uz Zadnou sluzbu nenavstévuje, ale kdyz
byl maly, tak ano, akorat si jizZ nepamatuje, o jaké sluzby se jednalo. Respondent R03
v rozhovoru odpoveédél, Ze navsStévoval denni stacionaf, ale v dne$ni dob& ho jiz

nenavstévuje z divodu zmény feditele na feditelku, ktera ho zaskocila a nastvala.

., Ne. Stacionar. To bylo no, protoze jsem chodil vidycky jen jeden den a potom

vzdycky jsem byl doma. Jeden den akorat.“ R03

., Tam jsem chodival jako do néjakych téch, uz nevim jak to bylo. To bylo pro mé nic
moc, protoze tam chodil, tam chodili klienti a ja je jakoby, znal jako. Ale ted’ musim 7ict, ze

uz tam nechodim, protoze mé tam nastvali trosku. “R03

Dle zjisténych vysledkl lze tedy fici, ze klienti ze star$i v€kového kohorty jsou
v navs§tévovani socialnich sluzeb aktivnéj$i a vyuzivaji je castéji nez klienti z kohorty

mladsich respondent.
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7.2.6 VOLNY CAS

Zde si ukazeme, jak travi svij volny cas lidé s Downovym syndromem, jaké maji

zajmy a co je bavi nejvice.
Dospéli s DS ve stfednim véku

Respondentky R0O5 a R06 jsou doma se svymi rodici, obé&, ale maji néjaky program
doma. At uz se jedna o malovani, navlékani koralka, stavéni puzzlt ¢i koukani na pohadky
a jiné filmy v televizi. S obéma respondentkami chodi rodice na prochazky, berou je na
vylety ¢i na dovoleny. Respondentka ROS5 jezdila pravidelné kazdy rok se svou matkou a
bratrem k mofi na dovolenou, po 30. roce jejtho v€ku ovSem uz jezdit nechtéla a na

dovolenych plakala z nezjisténého divodu.
., Po ty tricitce prosté prestala chtit jezdit...nevim proc.“ RR05

Respondenti RO7 a R0O8 mimo aktivit s rodi¢i jako jsou vylety, chata, dovolené ¢i
lazné navstévuji také spolek pro lidi s mentdlnim a kombinovanym postizenim. Spolek
organizuje spoustu aktivit, kterych se mohou zucastnit. Jedna se o turisticky kurz, rizna
cviceni na pohybové Ustroji ¢i tane¢ni kurzy. Oba také museji pomédhat doma rodi¢tim s péci

o domadcnost, jako tieba uklid, vareni a podobn¢.
., Prej tancovali se zdravejma deétma a vyhrali. Dostali medaile a diplom. “ RR0S

., Noo chodime na turi, to je jako zase skupina, to je taky pro tyhlenty postizeny.A
chodime na turistak. A pohybové cviceni. “RR07

Miadi dospéli s DS

Respondent ROl ma ze vSech respondentli nejvice aktivit. Kazdy den v tydnu ma
néco jin¢ho, jedna se o plavani, divadlo, malovani, cviceni, hrani na buben ¢i chozeni do
kostela. Divadlo je jeho vasen, bavi ho ze v§eho nejvice. Mimo tyto aktivity jezdi na vylety
bud’ s rodinou nebo s kamarady, bavi ho hrat na mobilu nebo na pocitaci a divat se na
televizi, kde ma své oblibené seridly. Néco podobného ma i respondent R03. Také chodi na
plavani a bavi ho televize a plesy. Nejvétsi jeho zélibou je taktéz divadlo, které je pro ného
z Casti 1 zaméstnani, za predstaveni ma mensi honorar. Také hral ve videoklipu jedné pisné,
coz jak on tvrdi je také jeho zaméstnani. Respondentka R02 a R04 chodi do sdruzeni pro lidi
s mentalnim postizenim ¢i do klubu pro zdravotné postizené. Zucastiiuji se aktivit jako jsou

turisticky krouzek, krouzek tanecni, plavani, divadlo ¢i sportovni akce. Respondentka R02
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také rada sleduje pohadky, jezdi na vylety, tabory ¢i na dovolené k mofi, rada sklada puzzle,

hraje domino, maluje a poslouché hudbu.

VSichni nasi respondenti nehled€ na vék, maji velmi hezky a naplnény zivot. Pokud
nechodi do zadného zatizeni, kde by travili ¢as se svymi vrstevniky ¢i se stejnymi nebo

podobnymi lidmi jako jsou oni, rodic¢e se snazi jim jejich Zivot naplnit jinym zptsobem.
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8 SHRNUTI VYZKUMNEHO SETRENI

V této kapitole shrneme vysledky vyzkumného Setfeni z hlediska miry naplnéni

vyzkumnych cilii jak cile hlavniho, tak 1 dil¢ich.

Prvnim hlavnim cilem naSi prace bylo odhalit bariéry a inhibitory socialniho
zaclenovani lidi s Downovym syndromem. Abychom mohli tento cil naplnit bylo potieba se
zaméfit na zivot nasich respondentii od Uiplného détstvi po soucasnost, zaroven jsme také
méli moznost porovnat tyto dvé vékové kohorty mezi sebou, které nam v objasnéni toho cile
napomohli. Bariéry, které jsme béhem naSeho vyzkumu odhalili se tykaji zejména vékové
kohorty ve stiednim véku naseho zkoumani. VSichni nasi respondenti z vékové kohorty ve
sttednim veku méli svou bariéru ve vzdélani. Tehdejsi systém jim nedovoloval se vzdélavat,
bud'to viibec ¢i jen velmi kratce. Nedostatek dostupnych zdrojl, jako jsou Skoly ¢i jiné
vzdélavaci programy pro lidi s Downovym syndromem, které jim branili v rozvoji jejich
dovednosti a znalosti. Bariérou, kterd se odviji od vzdélani je zaméstnani, kvili své
nevzdélanosti neméli totiz moznost si zaméstnani vyhledat. Protoze neuméji zakladni véci
jako je pocitani, ¢teni €i psani, vétSina z nich ma problém i s komunikaci. Dalsi bariérou,
kterou jsme u této vékové kohorty odhalili byla omezena svépravnost od statu. Ta omezuje
schopnosti rozhodovani o svém Zzivoté¢ samostatné a o nasledné participaci na svych
rozhodnutich, kterd je ovliviiuje. Jednd se piedev§im o moznost politické participace a
nezavislého zpilisobu zivota, ve smyslu chozeni a rozhodovani o dilezitych dénich v jejich
zivoté samostatné ¢i samostatné placeni penézi. Tyto vSechny bariéry brani vékové kohorté
ve stfednim véku s Downovym syndromem v socidlnim zaclefiovani. Naopak inhibitory,
které napomahaji socidlnimu zaclefiovani jsou urcité nové zakony jak o vzdélavani,
zamé&stnani nebo socidlnich sluzbach pro lidi s Downovym syndromem. Ty jsou velkym
pokrokem k plnému socidlnimu zaclenéni téchto osob. Zaroven velké mnoZstvi
volnocasovych aktivit, které pro lidi s Downovym syndromem je, rovnéZ napomaha
v sociadlnim zaclenovani. Nynéjsi ptistup spolecnosti je jiz lepsi a lidé jsou vice otevieni pro
zapojovani téchto osob do spolecnosti. I kdyZ se mezi nimi stale najdou nékteti jedinci, kteti
jsou zacykleni v dob¢ totalitniho rezimu a s timto zapojeni nesouhlasi. Tyto inhibitory
napomahaji obéma ve€kovym kohortam, ale mladsi kohorta mé diky svému véku vétsi Sanci

vSech téchto zdroji vyuzit.

Druhy hlavnim cilem bylo porovnat zitou realitu zastupcii obou vekovych kohort skupin.

Jak jiz bylo naznaceno osoby z v€kové kohorty ve stiednim veéku, méli ve svém Zivoté
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mnoho bariér, které je omezuji v jejich zivoté. Naopak v€kova kohorta mladi dospéli je jiz
pln€ zapojena do déni spolecnosti. Polovina z nasich respondentii se politicky participuje,
maji vzdélani, které je nutné pro nasledné zaméstnani, které taktéz vétSina z nich ma.
Nekteii maji své partnery, plné€ se samostatné rozhoduji ¢i se sami pohybuji ve spolecnosti.
Jejich Zivoty jsou tak velmi odlisné i diky dneSni dobé, kterd se snazi podporovat lidi
s Downovym syndromem a plné¢ je zacleniovat do déni ve spolecnosti. I kdyZ se nemtlize
veékova kohorta ve stfednim véku plné zaclenit ze vSech hledisek vypsanych vyse, snazi se
o zaclenovani alespoii jejich rodice, berou je mezi své vrstevniky at’ uz se jedna o kluby pro
lidi s mentalnim postizenim ¢i podobné. Snazi se je rozvijet ve svych domacnostech, jezdi
s nimi na vylety, dovolené ¢i s nimi jezdi do lazni. Nesnazi se je skryvat, snazi se, aby jejich

zivoty byli plnohodnotné a naplnéné i napfic jejich mentalnimu postiZeni.

Nasi dil¢im cilem bylo identifikovat klicové body v Zivoté lidi s Downovym syndromem
pro vytvoteni mapy jejich Zivotnich cest. mezi tyto body patii zejména stéhovani, které pro
né bylo velkou zménou v jejich zivoté, ale zadny z naSich respondentti s nim nemé¢l problém
a velmi dobfe se adaptovali na zménu. Urcité sem patii vzdélani, to se tedy spise tyké vékové
kohorty mladsi dospéli, ktera absolvovala mnoho skolskych zatizenich. Kazdy nastup do
nového zatizeni byl pro né velkym zlomem a zménou v jejich zivoté. Zvykani si na prostredi,
na novy tad, na nové spoluzaky ¢i pedagogy je pro kazdého ¢loveéka velkou zménou a pro
lidi s Downovym syndromem obzvlasté. TaktéZ i nastup do zamé&stnani, kde se také musi
dodrzovat jisty fad, napli prace, seznameni s novymi kolegy ¢i prostorem je také narocné.
Tato oblast se tyka také zejména lidi z v€kové kohorty mladsi dospé€li. Nastup do nové
socialni sluzby je taktéZ ndrocny. Velkym bodem v zivoté¢ lidi obecné, natoz u lidi
s Downovym syndromem, kde to vede k velké samostatnosti je nalezeni partnera. Jeden
z nasich respondenttl, také zazil ozdravnou 1é¢ebnu, kde mu pomahali s hybnosti ky¢li, tento
bod byl nejen pro respondenta, ale i pro jeho rodinu velmi naro¢ny a velmi tézky. Poslednim
a velmi dulezitym bodem byla také smrt blizké osoby. Jeden z naSich respondentti s tim do
dnesni doby neni smifeny a blizkd osoba mu velmi schazi. Smrt je velmi naro¢né téma a
kazdy clovek se s ni vyrovnava po svém a kazdému trva jinak dlouho se s ni smifit, pokud

se mu to vibec nékdy povede.

Druhym nasim dil¢im cilem bylo zjistit jaké sluzby pro osoby s Downovym syndromem
vyuzivaji, jaka je jejich dostupnost a jejich prinos pro uspésnou integraci do spolecnosti.

Socidlni sluzby vyuzivaji pouze nasi respondenti z vékové kohorty ve stfednim véku. Jedna
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se o denni stacionaf, kam chodi né€kolikrat tydné, podnikaji s nimi rizné aktivity jako je
plavani, cviceni, tane¢ni ¢i turistické pochody. Jak vypovédéli respondenti ¢i jejich rodice,
urcité to pro né mé dobry vliv a pomdha jim to v zaclefiovani jejich osob do spolecnosti. U¢i
se zde zékladni dovednosti a jejich povinnosti jako napiiklad rozhlédnout se pted prechodem
na ob¢ strany, zda nejede n¢jaké auto ¢i ze si po sobé museji uklidit a podobné. Dostupnost
této sluzby je ve mésté€ jako je Plzen napiiklad velmi dobrd, pokud se ale jedna o vesnice ¢i
mensi mésta je jejich dostupnost velmi Spatna. Jsou prave v jiz zminénych vétSich méstech
a respondenti, ktefi nejsou samostatni by museli dopravovat rodice do téchto zafizenich, coz
je velmi nékladné a ¢asov€ narocné. I kdyz rodice ¢i respondenti sami védi, Ze by pro né
byla ndvstéva takovychto zafizeni dilezita a ucelnd. Mezi dalsi sluzby patii rizné druhy
spolki ¢i klubti pro lidi s mentalnim postizenim, které vyuzivaji napfi¢ generacemi. Ty
taktéz rozvijeji jejich samostatnost a napomahaji jim v integraci do spole¢nosti. Zde se spise
u¢i komunikovat mezi sebou vzajemné, spolupracovat mezi sebou ¢i si navzdjem pomahat.
Dostupnost téchto sluzeb je vice rozsifend, téchto sluzeb je vice avsak pro lidi z menSich
blize. Ur¢ité by mezi sluzby $li zaradit i rizné druhy krouzki, které taktéz rozvijeji jejich
dovednosti jako jsou hudebni krouzky, sportovni ¢i kreativni. I tyto krouzky jsou po vétSinou

ve vetSich méstech a pro nase respondenty z mensich mést ¢i vesnic opét Spatné dostupné.

Z vyse uvedeného plyne, Ze se ndm podaftilo naplnit pfedem stanovené vyzkumné cile 1

vSechny otazky, které jsme si béhem naseho vyzkumného Setfeni kladli.
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ZAVER

V této bakalaiské praci jsme se zaméfili na mapovani zivotnich cest lidi s Downovym
syndromem. Cilem préace bylo odhalit bariéry a inhibitory socialniho zac¢lefiovani, porovnat
zitou realitu zastupct obou vekovych kohort (mladi dospéli a stfedni vék), identifikovat
klicové body v zivoté lidi s Downovym syndromem a zjistit jaké sluzby pro osoby

s Downovym syndromem vyuzivaji, jejich dostupnost a pomoc pii integraci do spolecnosti.

Z kapitoly, jez se tyka vysledkl vyzkumného Setteni naSe zjisténi potvrzuji, Ze osoby
s Downovym syndromem celi v Zivot€¢ mnoha bariéram. Mezi nejvyznamnéj$i patii
nedostate¢né vzdélani, omezena pracovni mista a snizend svépravnost, od které se odviji i
omezené moznosti politické participace. Tyto bariéry jsou obzvlasté patrné u star§i vékové
kohorty, kterd méla horsi ptistup ke vzdélani a pracovnim pfilezitostem v minulosti. Nastésti
nové zékony a Sirsi spektrum aktivit jim naopak pomahaji se zaclenit. Mladsi vékova kohorta
ma vetsi Sance na vzdélani a zaméstnani a je vice zapojena do déni spole¢nosti. Srovnani
téchto svou vékovych kohort také dokazuje, ze to, v jaké se narodili dob¢ s sebou nese jak

omezeni, tak zaroveil 1 vyzvy.

Klicové body v zivoté lidi s Downovym syndromem zahrnuji sté¢hovani, vzdélani,
nastup do zaméstndni, nastup do socialni sluzby, nalezeni partnera nebo umrti blizké
osoby. Tyto udalosti predstavuji pro osoby s Downovym syndromem znacné vyzvy a

vyzaduji adaptaci a podporu.

Socialni sluzby hraji dilezitou roli v zaclenéni osob s Downovym syndromem do
spolec¢nosti. Mezi nejvyuzivanéjsi sluzby patii denni stacionare, spolky a kluby pro osoby s
mentalnim postizenim a rtizné krouzky. Dostupnost téchto sluzeb je vSak nerovnomérnd a

pro osoby zijici v menSich méstech a vesnicich je tedy ¢asto nemozné néjakou navstévovat.

Tato bakalarska prace nam piinesla odpovédi na otazky, na které jsem odpoveéd neméli.
I kdyz zivot s postizenim pfinasi mnoho piekazek, je dulezité si uvédomit, ze i lidé
s postizenim jsou rovnocenni ¢lenové spolecnosti jako my. Jejich postizeni je nijak
nedefinuje a nebrani jim v tom, aby se plnohodnotné zapojili do déni kolem sebe. Naopak,
svym odhodlanim a silou piekonavat ptekdzky by mohli byt inspiraci pro mnohé ¢leny nasi

spole¢nosti.
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RESUME

This bachelor thesis examines the lives of individuals with Down syndrome. Our main
objective was to identify the barriers to their social inclusion within society by comparing
the experiences of two distinct age cohorts. One cohort was born during a totalitarian regime,
while the other was born during a democratic regime. We began by establishing the
theoretical framework relevant to this topic. Subsequently, we employed qualitative research
methods, conducting interviews with participants, which were then analyzed using the life
course approach. It is our belief that this study should illuminate the realities of life for
individuals with Down syndrome and advocate for their full integration as valued members

of society.
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PRILOHY

PRILOHA C. 1-INFORMOVANY SOUHLAS K POSKYTNUTi ROZHOVORU

Informovany souhlas s poskytnutim vyzkumného rozhovoru a jeho
naslednym vyzitim pro ucely bakalaiské prace Mapovani zivotnich
cest lidi s Downovym syndromem

Podpisem vyjadiuji souhlas s nasledujicimi body:

e Byl/a jsem informovan/a o tc¢elu rozhovoru, kterym je sbér dat pro potieby
vyzkumu bakaldiské prace Kristyny Staitkové s nazvem Mapovani zivotnich cest
lidi s Downovym syndromem.

e Bylo mi sdé¢leno, jak dlouho bude rozhovor trvat a jak bude probihat.

e Jsem sezndmen/a s tim, ze kdykoliv mohu rozhovor ukoncit, ¢i odmitnout na
otazku odpovédet.

e Souhlasim s nahravanim nasledujiciho rozhovoru a jeho nédslednym zpracovanim.
Zvukovy zdznam rozhovoru nebude poskytnut nikomu jinému krom¢ autorky
bakalarské prace Kristyné Staiikové, az na mozné ¢asti citované v textu prace. Po
prepsani bude uschovan do obhajoby bakalarské prace, kterd probéhne v ¢ervnu
2024.

e Byl/a jsem obeznamen/a s tim, jak bude s rozhovory nakladano a jakym zplisobem
bude zajisténa anonymita i po skonceni rozhovort, ktera znemozni identifikaci mé
osoby. Nikde nebude uvedeno mé jméno ¢i jiné osobni udaje, diky kterym bych
mohl/a byt identifikovan/a.

e Davam své svoleni k tomu, aby Kristyna Stafikova pouzila rozhovor pro potieby
sveé bakalarské prace a n¢které ¢asti v ni mize citovat, zvukova nahravka a prepis
rozhovoru bude po obh4jeni bakalafské prace smazan.

Datum:

Podpis respondenta:

Podpis vyzkumnika:
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PRILOHA C. 2-STRUKTURA ROZHOVORU

Identifika¢ni udaje / metadata:
VEk, pohlavi, jméno, bydlisté
Vzdélani

Navstévoval/a jste néjakou Skolu?

Jaka to byla Skola? (matefskd, zakladni, stfedni...

Co jste se tam naucil/a?

Zam¢éstnani

Pracoval/a jste nebo pracujete nékde nyni?
Kde to bylo? / Kde to je?

Na kolik hodin tam chodite?

Kolik let tam pracujete nebo jste pracoval/a?

Politicka participace

Byl/ a jste n¢kdy volit?

Chodite k volbam pravidelng?

Volny cas
Co délate ve svém volném casu?

Mate néjaké konicky?

Chodite/chodil/a jste do n&jakého zatizeni, kde se setkavate s ostatnimi?

Stykate se s néjakymi kamarady?

Mate kamarady stejné jako vy nebo bez postizeni?

Socialni sluzby

Navstévoval/ a jste nékdy néjakou socialni sluzbu?

Jaka to byla?
Jak dlouho jste tam chodil/a?

Co tam d¢late/jste tam d¢lal/a?
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Nezavisly zpusob zivota

Chodite sam nebo s rodi¢i?
Mate svlij mobilni telefon?

Dokazete platit penézi?

Kli¢ové milniky v Zivoté

Ste¢hoval/a jste se nékdy?
Odesel vam né¢kdo blizky/zndmy z Vaseho Zivota?

Mate ptitele/kyni?
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