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Anotace

závěrečná bakalářská práce „Děti se zdravotním postižení v rodině“ se zabývá problematikou zdravotního postižení z pohledu rodiny. Práce je rozdělena do pěti kapitol. První kapitola vymezuje základní terminologii týkající se typů zdravotního postižení. Druhá kapitola se věnuje rodině dětí s postižením a popisuje situaci rodičů, kteří se musí vyrovnat se zdravotním postižením svého dítěte. Dále popisuji, co pociťují zdraví sourozenci, když jim rodiče nevěnují dostatečnou pozornost anebo se jim naopak věnují v nadměrné míře. Třetí kapitola nabízí strukturu systému sociálního zabezpečení a přehled sociálních dávek a sociálních služeb. Další kapitola se zabývá nástinem metod sociální práce, které slouží sociálním pracovníkům při poskytování pomoci rodinám dětí s postižením. Poslední kapitola dává formou kazuistiky nahlédnout do života rodiny, kde žije chlapec se sluchovým postižením.
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ÚVOD
„Pouze život, který žijeme pro ostatní, stojí za to“
(Albert Einstein)

Dítě se zdravotním postižením a jeho rodina, rodiče a sourozenci. Všichni se snaží péči o něj zvládat, jak nejlépe umí, snaží se mu pomáhat a co nejvíce eliminovat negativní dopady jeho postižení. Svůj život mnohdy věnují právě dítěti s postižením, žijí pro něj a ten jejich život stojí za to. Takto by se dal opsat citát Alberta Einsteina, který je pro rodiny, kde žije dítě s postižením více než pravdivý a vše vypovídající. Řada rodičů totiž svůj život věnuje, mnohdy obětuje, svým dětem se zdravotním postižením.
Téma bakalářské práce „Děti se zdravotním postižením v rodině“ jsem si zvolila z profesního důvodu. Pracuji na Městském úřadu v Moravských Budějovicích, kde se zabývám agendou Příspěvku na péči, s osobami se zdravotním postižením přicházím tedy každodenně do styku. Nejvíce na mě působí práce s rodinami, kde je zdravotně postižené právě dítě. Proto jsem si zvolila toto téma, abych hlouběji pohlédla do života rodin, kde žije dítě s postižením, abych lépe pochopila jejich potíže, problémy, ale také radosti. I když je dítě jedinečná bytost s vlastními potřebami a názory, které ne vždy korespondují s přáními a potřebami rodičů, zůstává nedílnou součástí rodiny.
Cílem bakalářské práce je popsat problematiku zdravotního postižení z pohledu rodiny, poskytnout náhled do pocitů rodičů a sourozenců dětí se zdravotním postižením a na příkladu dobré praxe ukázat, že i dítě s postižením může žít plnohodnotný život. Jelikož ze své praxe vím, že řada rodin nezná možnosti pomoci, chci touto prací poskytnout ucelený přehled dávek sociální pomoci a sociálních služeb, které mohou být rodině, kde žije dítě s postižením, velkou sociální, psychickou a finanční pomocí. 

Bakalářskou práci jsem si pomyslně rozdělila na dvě na sebe navazující části, teoretickou a praktickou, i když v některých kapitolách se částečně prolínají. V první kapitole se budu věnovat uvedení do problematiky zdravotního postižení a základní terminologii. Druhá kapitola bude pojednávat o rodině dítěte s postižením. Postupně budu popisovat, jak se rodiče dozví o postižení svého dítěte, co pociťují, jak se s touto situací vyrovnávají a jak vnímají existenci dítěte s postižením jeho zdraví sourozenci. Třetí kapitola bude teoreticko-praktická. Zaměřím se na přehled příspěvků, dávek a výhod, které mohou čerpat rodiny dětí s postižením, seznámím s postupem vyřizování a procesem přiznávání jednotlivých příspěvků. Kapitola bude obsáhlejší, neboť v ní budu popisovat také sociální služby, které mohou děti s postižením a jejich rodiny využít. V této kapitole jsem použila své znalosti z praxe sociální pracovnice, agendy příspěvku na péči a dávek pro zdravotně postižené. Čtvrtou kapitolou dávám nahlédnout do metod sociální práce, které slouží sociálním pracovníkům při poskytování péče o klienty. Pátá, poslední kapitola, představuje skutečnou rodinu, ve které žije dítě s postižením. Na kazuistice chlapce se sluchovým postižením se snažím demonstrovat, že i dítě s postižením může žít plnohodnotný život, pokud má podporu rodiny a do této rodiny nechám nahlédnout. V závěru kazuistiky budu získaná data interpretovat, a to z pohledu vztahů v rodině a kvality života, systému sociálního zabezpečení a z pohledu metod sociální práce.  
Při své práci jsem použila metodu popisu vybraných písemných zdrojů (odbornou literaturu a právní předpisy) a kvalitativní metodologií zpracovala kazuistiku chlapce se sluchovým postižením a využila techniky polostandardizovaného rozhovoru a obsahové analýzy dokumentů. 
1. ZDRAVOTNÍ POSTIŽENÍ

Vzhledem k tomu, že se v této práci věnuji problematice zdravotního postižení, je nezbytné některé termíny vysvětlit a pokusit se o jejich výklad. 
V literatuře se setkáváme s názvy zdravotní vada a zdravotní postižení. Mnohdy jsou používány ve stejném smyslu, je mezi nimi však rozdíl. O vadě se hovoří jako o poškození nebo snížení funkce, je-li narušena kvalita nebo kvantita ať už smyslu nebo končetiny. Postižení je širším termínem, zahrnuje se do něj i sociální důsledky zdravotní vady. 

Ve své práci píši o zdravotních postiženích, neboť je zřejmé, že každá vada jedince i jeho okolí ovlivní, tj. má sociální důsledky. 

Vymezení zdravotních postižení je několik, známá je mezinárodní klasifikace poruch, postižení a handicapů, která vymezuje poruchu (poškození, ztrátu), omezení (chybění, neschopnost) či znevýhodnění (postižení). Zdravotní postižení můžeme dělit na vrozená a získaná. 

Pro tuto práci se mi jeví jako nejvhodnější rozdělení zdravotních postižení následně: tělesné postižení, mentální postižení, smyslové postižení a kombinované postižení. Blíže tyto pojmy vysvětlím.

1.1. Tělesné postižení

Za tělesná postižení jsou považovány přetrvávající nebo trvalé nápadnosti v pohybových schopnostech se stálým nebo značným vlivem na kognitivní, emocionální a sociální výkony. Příčinou je poškození podpůrného (nosného) nebo pohybového aparátu nebo jiné organické poškození. Omezení výkonu vyplývá z různého obrazu poškození na ortopedickém, neurologickém a interním základě.

O tělesném postižení se hovoří tehdy, jedná-li se o poruchu končetin, končetina chybí, třeba částečně, ale také pokud není dostatečná koordinace a svalová síla. Vždy jde o určité pohybové omezení, porušenou hybnost. Tělesným postižením se tedy rozumí vady nosného a pohybového ústrojí (kostí, kloubů, šlach i svalů a cévního zásobení) a poškození nebo poruchy nervového ústrojí.

Jak jsem v úvodu kapitoly uvedla, zdravotní postižení může být jak vrozené, tak získané. Obdobně je tomu u tělesných postižení. 

Vrozená tělesná postižení jsou způsobena poruchou vývoje již během těhotenství. Mezi vrozená tělesná postižení se řadí obrny, různé deformace (např. páteře, lebky, svalů), vady končetin (např. vykloubení kyčlí, nevyvinutí končetin, chybí-li paže, předloktí, abnormality končetin) a růstové odchylky. Známá je porucha zvaná gigantismus, kdy jedinec je obrovského vzrůstu, či naopak malého vzrůstu, tzv. nanismus.
 

Získaná tělesná postižení jsou způsobena špatným držením těla (skoliózy páteře), celou řadou úrazů (autonehody, úrazy elektrickým proudem, kdy zapříčiní sníženou schopnost pohybu, zlomeninu či amputaci) nebo jsou způsobena závažnou nemocí.

1.2. Mentální postižení
Mentální postižení je také známé jako mentální retardace. V literatuře se objevují oba tyto termíny, oba vyjadřují totéž. Mentálním postižením se označuje vrozený defekt rozumových schopností. Lze jej definovat jako neschopnost dosáhnout odpovídajícího stupně intelektového vývoje, přestože byl jedinec přijatelným způsobem výchovně stimulován. Mentální postižení je vrozené a trvalé, jedinec má nízkou úroveň rozumových schopností, mívá nedostatečný rozvoj myšlení, omezenou schopnost učení a často obtížnou adaptaci na běžné životní podmínky.

Stejně tak, jak se rozlišují různé druhy tělesných postižení, kategorizují se rovněž mentální postižení. Mezinárodní klasifikace nemocí dělí mentální retardaci do šesti kategorií. Čtyři z toho jsou různé stupně mentální retardace, dále jiná mentální retardace a nespecifikovaná mentální retardace. 
 

Lehká mentální retardace (IQ 50 – 69)

Při tomto druhu postižení si jedinec osvojí základní hygienické normy, je schopen užívat řeč, konverzovat. Mluvu si sice osvojil opožděně, je však schopen komunikovat, ve většině případů jedinci navštěvují školu, dříve zvanou pomocnou, uvažují na úrovni dětí středního školního věku, respektují naučená pravidla, nedokážou však uvažovat abstraktně. Jestliže nemají další přidružené postižení, mohou být zaměstnáni prací, kdy využívají především svých praktických schopností.

Středně těžká mentální retardace (IQ 35 – 49)

Jedinec je schopen naučit se základy sebeobsluhy, není však schopen samostatného života bez dohledu. Naučí se základy psaní i počítání, myšlení je na úrovni dítěte předškolního věku. Stejně jako osoby s lehkou mentální retardací dokážou uplatnit své praktické schopnosti, většinou však pouze pod dohledem jiných osob.

Těžká mentální retardace (IQ 20 – 34)

Většinou jsou přidružena další postižení, často motorická. Jedinci dokážou chápat souvislosti na úrovni batolete. Včasnou a systematickou výchovou a vzděláním dokážou jedinci základní úkony sebeobsluhy, či chápat některé příkazy. U této retardace je celkově opožděn řečový vývoj a v mnohých případech se zcela zastaví.

Hluboká mentální retardace (IQ 0 – 19)

Postižení vyjadřují pouze libost nebo nelibost, neverbálně, nejsou schopni ovládat řeč. Ve většině případů doprovází tento stupeň také pohybové postižení, osoby s hlubokou mentální retardací často nedokážou ovládat končetiny vůbec, jsou zcela odkázáni na pomoc jiné osoby.
 

Jiná mentální retardace

Hovoří se o ní tehdy, není-li možné stanovit stupeň intelektové retardace za pomoci obvyklých metod nebo je toto nesnadné kvůli dalšímu somatickému nebo senzomotorickému poškození.

Nespecifikovaná mentální retardace

Tato kategorie bývá diagnostikována, pokud je prokázána mentální retardace, ale neexistuje dostatek informací, aby bylo možné jedince zařadit do jedné z výše uvedených kategorií.

1.3. Smyslové postižení
Mezi smyslová postižení se zahrnují taková postižení, která zasahují, jak už z názvu vyplývá, některý ze smyslů, tzn. postižení sluchu či zraku. Mezi smyslová postižení se řadí též postižení řeči. Také smyslová postižení mohou být rozdělená na vrozená nebo získaná. Jak jsem se již zmínila, jedním ze smyslových postižení je postižení sluchu. Vady sluchu, které byly buď vrozené, nebo získané v raném věku, ovlivní výrazně vývoj mluvené řeči. 

1.3.1. Sluchová postižení 
Nedoslýchavost bývá definována jako částečná ztráta sluchu. Podle klasifikace WHO této skupině odpovídá lehká, střední, středně těžká, až těžká sluchová porucha. Člověk s touto vadou s pomocí sluchadla rozumí mluvené řeči. Pokud je mu sluchadlo přiděleno včas, může se u něj dobře rozvinout řeč.

Odborná literatura rozlišuje čtyři stupně nedoslýchavosti – lehkou, střední, těžkou a velmi těžkou. Lehká nedoslýchavost, při sluchové ztrátě 26 – 40 dB, nepřináší výraznější potíže a umožňuje postiženému využití sluchu pro běžnou komunikaci s jistými omezeními v případě komunikace v hlučném prostředí nebo při použití tiché mluvené řeči. Středně nedoslýchavý člověk, se ztrátou 41 – 55 dB, slyší hlasitou řeč zhruba do jednoho až tří metrů. Mluvená řeč se u něj může vyvíjet spontánně, ale často je narušena výslovnost některých hlásek. Osobě s těžkou nedoslýchavostí, při ztrátě sluchu v rozmezí 56 – 70 dB, umožňuje sluchadlo vnímat pouze velmi hlasitou řeč, někdy jen některé hlásky. Srozumitelnost její mluvy už bývá velmi narušena. Velmi těžká nedoslýchavost, při ztrátě sluchu 71 – 90 dB, způsobuje, že člověk s tímto druhem postižení vnímá mluvenou řeč deformovaně a to pouze v těsné blízkosti ucha.

Hluchotu světová zdravotnická organizace definuje jako stav, kdy neslyšící člověk ani s největším zesílením neslyší zvuk. Vývoj řeči neprobíhá spontánně.  Vady sluchu, které byly buď vrozené, nebo získané v raném věku, ovlivní vývoj mluvené řeči.
V poslední kapitole se budu věnovat kazuistice chlapce, který je neslyšící. V příloze této práce je audiogram, který byl zaznamenán v každém ročníku jeho studia na střední škole. Vzhledem k tomu, že audiogram je jeden ze způsobů testu sluchu, považuji za vhodné zařadit jeho vysvětlení do této části práce. 

Audiogram je grafická forma zobrazení výsledku testu sluchu neboli audiometrie. Je z něj možné vyčíst prahové hodnoty sluchu na různých frekvencích. Do audiogramu jsou zaznamenávány výsledky testu, které určují, jaké zvuky (v jakých frekvencích a decibelech) jsou pro testovaného ještě slyšitelné. Normální sluch se pohybuje v rozmezí 0 – 20 decibelů. Křivka v horním pásmu zobrazuje normální úroveň sluchu, čím je křivka níž, tím je sluchová ztráta větší. Na grafu jsou zobrazeny vždy dvě křivky, pro každé ucho.

Na grafu v příloze je pouze jedna křivka, neboť testovaný na levé ucho neslyší vůbec, proto se test na toto ucho neprovádí. Grafy viz příloha č. 1.

1.3.2. Poruchy vidění 
Poruchy vidění jsou velmi rozmanitého stupně i druhu. Rozlišeny jsou poruchy úplného vidění, refrakční poruchy, slabozrakost, zbytky zraku a slepota (nevidomost). Výše jmenované poruchy objasním podrobněji.

Jako porucha úplného vidění je označována barvoslepost. Tato porucha oka omezuje schopnost rozeznávat barvy. Jedná se buď o neschopnost rozeznávat některé barvy anebo se týká barev všech. Při úplné barvosleposti (daltonismu) je jedinec schopen vnímat svět pouze v odstínech šedé barvy. Často se stává, že porucha je rozpoznaná až ve školním věku, kdy se od dítěte předpokládá orientace v barevném učebním textu a dítě toho není schopno.
 

Refrakční poruchy vznikají nesprávným poměrem mezi délkou oka a lomivostí optického prostředí. Jde o krátkozrakost, kdy jedinec vcelku dobře vidí zblízka, ale zraková ostrost se zmenšuje při vidění do dálky. Porucha se často odhalí již při počátku, kdy dítě při pohledu do dálky mhouří oči a dělá grimasy, aby lépe zaostřilo. Obdobnou poruchou je dalekozrakost, při této poruše však jedinec hůře rozpoznává předměty v blízkosti, častěji se předmět přibližuje k oku. Další refrakční poruchou je astigmatismus, který se projevuje nepřesným obrazem viděného, způsobuje jej nepravidelné zakřivení čočky nebo rohovky. Tyto poruchy jsou poměrně časté a známé. Mohou se objevit oboustranně nebo jen na jednom oku, často také s rozdíly na každém oku. Poruchou, která se projevuje výrazně jednostranně, je tupozrakost. V takovém případě je objekt vnímán oběma očima, ale pod vlivem podstatných rozdílů ve vnímání každým okem zvlášť se výsledný syntetický obraz nevytvoří, je zkreslený a méně zřetelný. Dítě se orientuje na vidění neporušeným okem a druhé přestává používat, průvodním jevem je ve většině případů šilhavost. 

Další známou poruchou vidění je slabozrakost. Jedná se o souhrnné označení pro poruchy různého původu. Příčinou jsou refrakční poruchy těžšího stupně, těžší formy astigmatismu, oční zákaly. Vidění je i s korekcí brýlemi výrazně sníženo a často jsou vedle brýlí ještě třeba další lékařské postupy a specifické pomůcky.
 

Zbytky zraku je taková úroveň vidění, při níž je výrazně snížena zraková ostrost, přesto je zachováno vnímání světla a dobře osvětlených předmětů. Slepota neboli nevidomost, je takový stav, při němž člověk nevnímá ani světlo nebo je jeho zraková ostrost snížena natolik, že bez výcviku znemožňuje samostatný pohyb a orientaci v prostoru. Rozlišuje se nevidomost totální, kdy nastala úplná ztráta vidění a nevidomost praktická, kdy je zachován světlocit, projekce, počítání prstů z krátké vzdálenosti před okem. 

1.4. Kombinované vady
Jak již z názvu vyplývá, jde o vady, které jsou v kombinaci. To znamená, že u jedince se vyskytuje několik postižení. Z mého pohledu se jedná o nejtěžší typ postižení, neboť tyto osoby potřebují rozdílný přístup podle jednotlivých druhů postižení. 

Kombinované vady nelze zcela přesně definovat, mohou se pojmenovat jako vícenásobné postižení. Kombinované vady jsou chápány jako několik postižení u jednoho jedince, kdy ani jedno postižení svou mírou nepřevyšuje další, postižení jsou primární. Pokud u jedince převládá primární postižení a k němu se nabaluje další, hovoří se o sekundárním postižení.

Obecná kategorizace postižení vymezuje 3 druhy kombinovaných vad: 

1. mentálně postižení s dalšími postiženími

2. slepohluchota

3. poruchy chování v kombinaci s dalšími postiženími či narušeními

2. RODINA DÍTĚTE SE ZDRAVOTNÍM POSTIŽENÍM

Nejpřirozenějším prostředím pro život a výchovu dítěte je jeho rodina. Žádné jiné prostředí mu nemůže poskytnout stejný pocit bezpečí, jistoty, emocionální stability ani stejné množství podnětů pro jeho další rozvoj.

Rodina je považována za základ společnosti a nenahraditelnou částí v životě člověka. Proto je i pro dítě se zdravotním postižením důležité vyrůstat v přirozeném prostředí, ve své rodině. Většinou není jednoduché vychovávat dítě s postižením. Rodiče se však naučí způsoby, jak výchovu zvládat, radí se s pediatry, sociálními pracovníky nebo jinými odborníky, kteří se specializují na problém jejich dětí. Dítě s hlubokou mentální retardací, které si osvojí pouze některé návyky, potřebuje cítit především bezpečí a lásku svých blízkých. 

Úmluva o právech dítěte definuje: dítětem se rozumí každá lidská bytost mladší osmnácti let, pokud podle právního řádu, jenž se na dítě vztahuje, není zletilosti dosaženo dříve.
 

O dítěti lze hovořit také jako o potomkovi rodičů, je tedy buď dcerou, nebo synem a nezáleží na věku, ať je mu pět nebo padesát, pořád je dítětem rodičů. Péče o dítě je však rozdílná podle věku a u zdravotně postiženého dítěte tomu není jinak. 

Prvotní výchova dítěte probíhá v rodině. Záleží jen na rodině, jaký postoj zaujme k dítěti a jak se bude odvíjet jeho výchova. Narodí-li se dítě s postižením, je zapotřebí zamyslet se nad tím, co rodina pro dítě může udělat a zda na to stačí sama. Dítěti s postižením musí být poskytnuta taková pomoc, aby se mohlo bez větších problémů zapojit do společnosti. Není však dobré dítě přehnaně ochraňovat. Často se stává, že se rodiče snaží za dítě udělat úkony, které by bez jejich pomoci sice provádělo delší dobu a ne tak dobře, ale časem by tuto činnost zvládlo lépe a samo. Rodina tak může v dobré víře brzdit vývoj dítěte ve své samostatnosti.
 
Je důležité, jakým způsobem se vůbec o postižení svého dítěte rodina dozví, jak se rodiče se zdravotním postižením svého dítěte vyrovnají, kdo jim nabídne pomocnou ruku nebo cennou radu. 

V některých případech se rodiče o zdravotním postižení svého dítěte dozví již v průběhu nebo počátku těhotenství, v té době zvažují možnost umělého přerušení těhotenství a dítě se zdravotním postižením se jim nenarodí. Nikomu nepřísluší hodnotit, zda je rozhodnutí mít čí nemít dítě se zdravotním postižením správné. Je to rozhodnutí samotných rodičů. Tato situace rodičům nastoluje dvě dilemata. Jedním z nich je mít dítě s postižením a tím druhým je možnost dítě nemít. 
V následujících podkapitolách popíši, jakým způsobem se mohou rodiče o postižení svého dítěte dozvědět a jakou mohou vyhledat pomoc. Následovat bude přehled fází, jak se rodiče mohou se novou, nelehkou situací vyrovnávat. Poslední podkapitola pojednává o sourozeneckých vztazích. 
2.1. „Máte postižené dítě“

Rodiče se těší na svého potomka, celá širší rodina to prožívá společně s nimi a ve většině případů je ani nenapadne, že by se mohl vyskytnout nějaký problém, natož zdravotní postižení. Zjištění, že je dítě postižené, je pro rodiče velká zátěž, je to krizová a stresová situace v každé rodině. 

Samotné sdělení či diagnóza zdravotního postižení je pro rodiče velmi bolestivá. Vždyť už před narozením potomka si rodiče vytváří představy, jaké dítě bude. Jestliže nic nenasvědčuje opaku, tak si zdravotní problém většina rodičů vůbec nepřipouští a ani na něj nepomyslí.

Pro rodiče je sdělení o závažné diagnóze jejich dítěte hlubokým otřesem. Na tuto možnost je dopředu nikdo nepřipravil a tuto možnost si nepřipouštěli. Proto velmi záleží, jakým způsobem je sdělena a kdo jim to oznámí. Ve většině případů tuto skutečnost oznámí ošetřující lékař, záleží však na jeho lidském přístupu a empatii, se kterou své sdělení provází. Přestože lékaři, při výkonu své profese, často sdělují nepříjemné a traumatizující informace pacientům, není pro ně jistě jednoduché sdělit rodičům, že jejich dítěte není úplně v pořádku, má zdravotní postižení.  
Bohužel se může stát, že lékař informaci o postižení dítěte sdělí téměř bez empatie. Jestliže například matka těsně po porodu slyší z úst porodníka, že dítě není úplně zdravé a zřejmě je mentálně retardované, asi nikdo netuší, co může prožívat. Může se stát, že neví, co tato informace znamená, co si má pod mentální retardací vůbec představit. Ideální by bylo, kdyby lékaři dopředu znali míru postižení a dokázali odhadnout, jak se bude dítě vyvíjet, a toto rodičům sdělili. Ovšem to není ve většině případů možné a míra postižení se projevuje postupně až s přibývajícím věkem dítěte. Lékař by však měl dokázat rodiče povzbudit a pomoci zodpovědět jim případné dotazy, které rodiče jistě mají, ačkoliv ti, po prvním zjištění, že mají postižené dítě, většinou nedokážou reagovat racionálně.
 
V další kapitole popíši, jakými fázemi rodiče procházejí při vyrovnávání se zjištěním zdravotního postižení u svého dítěte. 

Kdy se tedy rodiče o zdravotním postižení svého dítěte dozvídají? O některých zdravotních postiženích se mohou rodiče dozvědět již před narozením dítěte, mají tedy čas tuto skutečnost vstřebat, zjistit důležitá fakta o postižení nebo se poradit s odborníky. Mohou se zamyslet, zda zvládnou přijmout a vychovat takové dítě. 

Celá řada zdravotních postižení se projeví až v průběhu vývoje dítěte. Tělesná postižení, která nejsou viditelná ihned po narození, se projeví nejčastěji v průběhu prvního roku života, mentální postižení často později. Záleží také na sociokulturní úrovni rodičů, na podnětné výchově. Pokud je výchova podnětná, může se stát, že zdravotní postižení se zpozoruje dříve než u dětí, jimž rodiče tolik podnětnou výchovu nenabízí. Pro rodiče je podstatné také to, zda již něco nasvědčuje a poukazuje na riziko postižení u dítěte oproti tomu, pokud této situaci nic nenapovídá, neobjeví se u dítěte žádné příznaky a zdravotní postižení se projeví zcela neočekávaně. 
Rodiče se často setkávají s rodiči dalších dětí, mohou porovnávat, co které dítě již zvládne, zda zvedá a drží hlavičku, jestli se přitahuje nebo už sedí, leze, co již říká apod. Často se rodiče mezi sebou baví, kdy vyrostl první zoubek, jaké slůvko prvně náš potomek vyslovil, jak moc je šikovný apod. V této chvíli si mohou rodiče všimnout odlišností, někdy se jedná pouze o pozdější vývoj, jindy to svědčí o zdravotním postižení. Přestože si rodiče sami všimnou odlišností ve vývoji nebo chování svého dítěte, věří, že brzo své vrstevníky „dohoní“ a bude jako ostatní, že se změní. Pokud již vyhledají, třeba i na doporučení pediatra, odbornou pomoc, kde jim osudnou větu „máte postižené dítě“ někdo sdělí, stále věří, že se to změní a jejich dítě bude zdravé, protože si nechtějí připustit opak.
Informace o postižení dítěte změní rodičům jejich život. To, jakým způsobem byla sdělena, jim utkví v paměti možná napořád. Kdo tuto informaci sděluje, často současně nabízí možnosti další péče, informuje o možnostech spolupráce s odborníky. Těmi jsou nejenom praktičtí a odborní lékaři, ale také sociální pracovníci jak v nemocnici, tak na příslušných úřadech, speciální pedagogové, rehabilitační pracovníci a pracovníci organizací, které se zabývají péči o zdravotně postižené.

2.2. Reakce rodičů na zdravotní postižení svého dítěte

S faktem, že dítě se narodilo s postižením anebo v průběhu jeho vývoje došlo k nějakému závažnému postižení, se rodiče vyrovnávají velmi dlouho a složitě. I nejbližší příbuzní vstřebávají tento fakt a také oni se musí se situací vyrovnat a naučit se, jakým způsobem mohou s dítětem navazovat vztahy, jak se k němu mají chovat.
Pro rodiče nastává těžké a bolestivé období, mohou se začít vzájemně obviňovat, pokud nedokážou společně mluvit a řešit nastalou situaci, citově se od sebe oddálí. Dochází i k fyzickému odloučení, kdy jeden z rodičů, většinou otec, situace neunese a od rodiny odchází. Stává se to proto, že se od něj očekává psychická podpora matky, to však nezvládá, proto od rodiny odchází. Dítě se zdravotním handicapem bere rodičům představy o budoucnosti dětí, ale také o budoucnosti jich samotných. Jestliže se rodiče domnívají, že jejich dítě bude např. aktivní sportovec po rodičích, ale vzhledem k postižení to nebude možné, rodiče se ocitají v situaci, kdy nechápou, jak výchovu dítěte s postižením zvládnou, čeho se musí sami vzdát a co musí obětovat. V této situaci hraje velkou roli fakt, jak omezující a viditelné postižení dítě má. Rodiče nechtějí být středem pozornosti kvůli nápadnosti nebo neobvyklému chování svého dítěte, je-li postižení viditelné, mají obavy o budoucnost. Období obav, nejistot a konfrontace se skutečností je označována za krizi rodičovské identity.

Zátěž, kterou rodiče prožívají po zjištění zdravotního postižení u dítěte, je srovnatelná s reakcí rodiny na úmrtí jejího člena. Nejdříve skutečnost popírají, nevěří, následuje stav, kdy se projevují emoce, zoufalství, pláč, beznaděj a poté následuje jisté smíření. 

Vágnerová ve své publikaci Psychopatologie pro pomáhající profese rozlišuje reakci na zdravotní postižení dítěte obdobně jako reakci na závažná onemocnění, definuje následující fáze:

1. Fáze šoku a popření

Jedná se o první reakci na zjištění a nepřijatelnou skutečnost. Rodiče nevěří, že jejich dítě může mít zdravotní postižení, popírají to, nedokážou racionálně uvažovat. V této fázi rodiče nechtějí slyšet žádné možnosti péče o jejich dítě, nechtějí znát podrobné informace o možnostech, které mohou využít, neboť se nesmířili s existencí postižení. Rodiče dávají vinu lékařům, kteří jim, ve většině případů, informaci podali. Zažívají pocity bezmocnosti, zároveň pocity viny, mají horší představy o budoucnosti, než jaké mohou nastat. Tato fáze může trvat několik hodin až několik dnů, rodiče potřebují empatii a emocionální posilu. Důležitá je tedy podpora rodičů vzájemně i celé rodiny.

2. Fáze postupné akceptace a vyrovnání s problémem

V následující fázi začínají rodiče spolupracovat, zajímají se o další informace, chtějí znát příčiny postižení. Ačkoliv stále hledají viníka, zajímají je možnosti řešení budoucnosti dítěte. Zde je důležité, jaké životní zkušenosti rodiče mají, záleží na jejich osobnostních vlastnostech, věku i zdravotním stavu. Prověřuje se kvalita partnerského vztahu. V této fázi se objevují různé obranné reakce, aktivní a pasivní. Aktivní obranné reakce se projevují stálým hledáním viníka. Rodiče většinou obrací svoji agresivitu ke zdravotnickým pracovníkům, důsledkem je úleva jejich vnitřního psychického napětí. Pasivní obranné reakce zajišťují únik z nastalé situace, nedokážou ji uspokojivě zvládnout a vyrovnat se s ní. Nastává stav, kdy rodiče nezvládají skutečnost a předávají dítě do péče ústavu nebo naopak, chovají se tak, jako by bylo jejich dítě naprosto zdravé. Pakliže rodiče postupně rezignují na možnosti zlepšení stavu jejich dítěte, domnívají se, že se nedá nic dělat, nastává postupná akceptace problému. Rodiče si uvědomí, že jejich dítě nebude nikdy zcela zdravé, stále si však nedokážou představit, jak se bude jejich dítě vyvíjet, jaký bude mít osud a existenční možnosti. Stále doufají, že se stav alespoň mírně zlepší, že nastane malý pokrok. Rodiče prochází fází smlouvání, kdy vyjadřují svoji naději. Už částečně přijali dříve zcela odmítanou skutečnost a jsou schopni přijímat kompromisy. Zde nastává prostor pro sdělení dalších informací o postižení dítěte.

3. Fáze realismu

Ve většině případů rodiče postupně přijímají skutečnost, že jejich dítě bude žít se zdravotním postižením, a že nikdy nebude zcela zdravé. Začínají se chovat přiměřenějším způsobem, představy o budoucnosti začínají mít reálnější splnitelnější podobu. Fáze realismu nastává u rodičů dětí, kterým bylo zdravotní postižení zjištěno bezprostředně po porodu, za delší dobu než u rodičů dětí, u kterých se zdravotní postižení projevilo v průběhu vývoje. Velkou roli hraje fakt, že rodiče dětí, kteří se dozvěděli o postižení později, již potvrdili svoji vlastní roli i normalitu, zdravotní postižení nepůsobí jako znehodnocení rodičovské prestiže. Okolí lépe akceptuje dítě s postižením, bere to jako neštěstí pro rodinu, která měla normální zdravé dítě. Zdravotní postižení chápe spíše jako onemocnění. Může nastat situace, kdy rodiče projdou předchozími fázemi, avšak stále hledají viníka. Nakonec dojdou k závěru, že viníkem jsou oni sami. Následně mohou o dítě přehnaně pečovat, neustále jej ochraňovat a nedají mu prostor k jeho možnému rozvoji. Nehledají prostředky k rozvíjení schopností dítěte, nevyužívají služeb odborníků. Snaží se tak odčinit svoji případnou vinu a obětují se zcela ve prospěch péče o dítě. V takovém případě však dítě nikdy nedosáhne ani částečné soběstačnosti.

Kerrová popisuje vyrovnání se s postižením dítěte jako hluboké trápení, kdy se rodiče, i přes obavy, musí naučit žít s dítětem se speciálními potřebami a projít si krizovými fázemi. Rozlišuje celkem čtyři krizové fáze: 

Fáze 1 – zvládnutí krize. Rodiče jsou zdrceni a šokováni z informace a obvykle nedokážou vnímat vše, co jim je sdělováno, nedokážou dostatečně vstřebat velké množství informací o zdravotním postižení svého dítěte. Zhruba polovinu informací nevnímají, proto je důležité situaci vysvětlovat i několikrát, mají obavy o život svého dítěte. Začíná se u nich objevovat strach, ztrácí naději, jsou zmatení. Často si kladou otázku, proč zrovna oni. Pro rodiče je velmi důležité dopřát si dostatek času sobě navzájem, aby mohli být spolu, ale i sami a měli čas si vše vstřebat a nechat projevit emoce, které jsou v tu chvíli velmi silné. V této fázi jsou rodiče vystrašeni, komunikují s lékaři, avšak mnohým lékařským termínům nerozumí. Mívají pochybnosti o svých rodičovských schopnostech, zda situaci zvládnou. Budou-li se umět o dítě starat, mazlit se s ním, převlékat, krmit apod. Jsou v situaci, kdy cítí velkou křivdu v tom, že zrovna oni nemají „normální“ dítě, cítí se podvedení, jsou naštvaní sami na sebe i na okolí, hledají viníka. Pokud najdou příčinu postižení, neznamená to, že problém zmizí, někdy mohou být ještě zklamanější. Je důležité prožít si hněv a naštvání, ale nemělo by docházet k obviňování. Přijmout danou situaci potřebuje určitý čas, podaří-li se to, mohou rodiče pokračovat dále, neboť to nejhorší je za nimi. Takto je pojmenovaná i další fáze. 

Fáze 2 – To nejhorší je už za vámi. Počáteční pocity nejistoty a silných emocí jsou pryč a rodiče se stávají pro své dítě tou nejdůležitější osobou, dokážou se o něj postarat s láskou, která je jim opětována. Rodiče získávají sebedůvěru, vstřebali informace o postižení dítěte, dokážou komunikovat s lékaři. Znají svoje silné stránky a silné stránky svého dítěte. Vědí, kde mohou žádat o pomoc a radu, tuto pomoc využívají. K této fázi dochází mnohdy poměrně brzo, jindy může trvat i tři až šest měsíců. Pro rodiče je pomocí také setkání s rodiči stejně nebo podobně postižených dětí, důležité je zapojení se zpět do běžného života v podobě zaměstnání, kontaktu s okolním světem. Rodiče začínají být jistější v péči o dítě a ve zvládání situace. Mohou se však objevit i nové problémy.
 

Fáze 3 – Koloběh pocitů. Přestože dochází k postupnému uklidnění, pocity se mohou každou chvílí měnit, některé se mohou stále vracet. Pokud není dostatečná interakce s dítětem, dochází k nespokojenosti až frustraci. I když rodiče hodně ví, spoustu se toho naučili, mohou mít strach, že spoustu ještě nevědí nebo nezvládnou. Mají obavy, aby neudělali v péči o dítě chybu, jsou zoufalí. Dostávají řadu rad a doporučení, která si i vzájemně odporují, proto mohou pociťovat zmatek. Mohou být znechucení, že museli tolik obětovat ve svém životě, ať profesně nebo finančně, je jim líto, že nejsou „normální“ rodinou. Pocity ve vztahu k dítěti mohou být rozporuplné. V rodičích se střídají pocity lásky s pocitem nenávisti a viny, mají strach z budoucí existence svého dítěte,  ale je to normální, pořád se tak cítit nebudou, proto je důležité tyto pocity překonat.

Fáze 4 – Od negativního k pozitivnímu. V této fázi je již běžné zahrnovat potřeby dítěte do každodenního života rodiny. Se znalostmi a zaběhnutou rutinou získávají rodiče sebedůvěru, dodávají si energii a vidí lepší perspektivu. Od této doby, kdy rodiče porozumí faktům o postižení a problémům s ním spojenými, dochází k lepší komunikaci a především ke spolupráci s ostatními členy rodiny. Stále však pro rodiče není snadné přizpůsobit se tomu, že jsou rodiči dítěte vyžadující zvláštní péči. Pořád to pro ně bude bolestné, budou mít obavy, budou naštvaní, budou pociťovat hněv a lítost. Pokud k těmto pocitům bude docházet často, je důležité, aby si rodiče měli s kým promluvit. Mohou si povídat vzájemně, poprosit o vyslyšení přátele nebo vyhledat odbornou pomoc, ale důležité je mluvit o svých pocitech.
 
2.3. Dítě s postižením a sourozenci
Předchozí kapitola byla věnována rodičům dětí s postižením. Samostatnou kapitolu si zaslouží i sourozenci dětí se zdravotním postižením, tedy jejich bratři a sestry. Sourozenecký vztah ovlivňuje nejen vztahy v rodině, ale především samotné dítě s postižením. To, jaký postoj k němu jeho sourozenec nebo sourozenci zaujmou, má vliv na jeho vývoj. Jejich role je v rodině velmi důležitá. Často jsou na ně kladeny velké nároky, přesto zdraví sourozenci už svou existencí dodávají pozitivní podporu, pocit radosti a do rodiny vnáší klid. Aby mohli zdraví sourozenci dodávat pozitivní podporu rodičům i dítěti s postižením, je důležité, aby byli správně srozuměni s postižením svého sourozence. Stejně tak, jak důležité je hovořit o postižení s dalšími členy rodiny, je velmi zásadní poskytnout zdravým sourozencům vysvětlení. Jestliže je sourozenci přijatelně vysvětlena situace, lépe se přizpůsobí změnám v životě rodiny a odlišnému sourozenci, který vyžaduje zvláštní péči.

Přestože zdraví sourozenci chápou, že jejich sourozenec bude mírně upřednostňován, neubrání se někdy žárlivosti, protože se cítí opomíjení. Trápí je rovněž rozporuplné pocity. Svého sourozence mají na jednu stranu rádi, jsou hrdi na jeho pokroky, mají potřebu mu pomáhat a ochraňovat jej. Na stranu druhou je sužují pocity méněcennosti, strachu, odporu, hněvu a viny, trpí depresemi. Tyto rozporuplné pocity jsou zcela normální a u zdravých sourozenců se vyskytují, nesmějí však přetrvávat dlouhodobě. Opět platí to, že je důležité s dětmi mluvit. Zjistit, jaké mají pocity, co je ve vztahu k sourozenci s postižením trápí, to je úkol pro rodiče. Sourozenci dětí s postižením někdy vyšlou varovné signály, které mohou značit o jejich psychických problémech. Příznaky psychických problémů u dětí:
· neklidný spánek, zlé sny, nespavost,
· opakované pocení, cucání palce, návrat ke žvatlání místo normálního mluvení a další regresní projevy,
· praní se, bouchání do věcí, házení hraček, tyranizování jiných dětí a další agresivní chování,
· náladovost, samotářství, nezájem o dosavadní kamarády a rodinný život,
· špatné školní výsledky, nesoustředěnost a nezájem,
· křičení, zlobení, neposlušnost, odmlouvání, předvádění se, dělání naschválů, říkání ošklivých věcí a další způsoby, jak na sebe upoutat pozornost,
· ubližování lidem, zvířatům i sobě, trhání knížek, rozbíjení hraček a jiné projevy destruktivního chování,
· braní si věcí bez dovolení a krádeže,
· dítě je podezřele hodné a nechová se přirozeně – vůbec nežárlí, nerebeluje a nezlobí
.
Projevy psychických problémů mohou pomoci rodičům včas odhalit trápení jejich zdravého dítěte. Vždyť dítě s postižením nepředstavuje zátěž pouze pro rodiče, ale i pro svoje sourozence. Sourozenci jsou v rodině vzájemně srovnáváni, ale pokud je jeden z nich s postižením, nelze děti srovnávat. 
Dítě s handicapem je vždy více privilegováno, je mu někdy tolerováno i to, co s postižením nesouvisí. Zdravý sourozenec si toto vše uvědomuje, stává se ohleduplnější nejenom k sourozenci, ale také v běžném životě. Projevuje se u něj ochota pomoci slabšímu. Na druhou stranu se naučí určité strategie chování vůči rodičům, aby také dosáhl svého požadavku. Často se zdravý sourozenec stává pro rodiče partnerem v péči o dítě s postižením, není výjimkou, že bývá větší autoritou než samotní rodiče, protože je částečně i spojencem. 

Péče rodičů by měla být rovnoměrně rozdělena mezi všechny potomky. Jestliže je však v rodině postižené dítě, může mu být ze strany rodičů věnována o něco větší péče než zdravému sourozenci, je to zcela pochopitelné a normální. Mohou nastat varianty, že zdravý sourozenec vše chápe a toleruje, další variantou je, že zdravý sourozenec se za svého sourozence s postižením stydí, odmítá mu pomáhat, starat se o něj, nevytvoří se kladné sourozenecké vztahy. I ze strany rodičů může docházet k nepřiměřeným vztahům a nepřijatelným nárokům, jsou popsány jako dvě extrémní varianty chování rodičů ke svým dětem, kdy jeden ze sourozenců je postižený.
Dvě extrémní varianty chování 

1. Odsunutí zdravých sourozenců do pozadí 

Rodiče nevěnují zdravému dítěti potřebnou pozornost, naopak od něj očekávají, že se bude chovat zodpovědněji, dospěleji než skutečně je. Nečiní tak úmyslně, neuvědomují si, že zdravé dítě o něco ochuzují. Domnívají se, že zdravé dítě chápe, že na všechny není dost času ani energie. Očekávají, že zdravé dítě jim bude při péči o postižené pomáhat, že to pro něj bude samozřejmé. Většinou tomu tak je. Zdravý sourozenec si je vědom odlišnosti mezi ním a sourozencem s postižením. Stává se citlivější k potřebám druhých, je ochranitelský typ. Může ovšem zažívat i opačné pocity, např. pocit viny, že on je zdravý. Přestože si uvědomuje, že sourozenec s postižením potřebuje větší pozornost, neubrání se pocitům žárlivosti, někdy se chová nehezky, a to proto, že má nedostatek pozornosti a nepociťuje tolik lásky od rodičů, kteří se mnohem více věnují dítěti s postižením.

2. Koncentrace zájmu na zdravé dítě

Oproti odsunutí zdravých sourozenců do pozadí je toto druhá extrémní varianta. Rodiče si tím dokazují, že zvládají svou rodičovskou úlohu. Zdravé dítě jim vynahrazuje strádání a potíže s dítětem s postižením. Zdravý sourozenec se tak stává prostředkem kompenzace neuspokojení. Může to být obraný mechanismus, který podporuje sebevědomí rodičů. Na zdravé dítě kladou větší nároky a mají od nich větší očekávání, které ne vždy musí korespondovat s možnostmi a věkem dítěte.

Větší požadavky rodičů na zdravé dítě mohou podporovat jeho socializační rozvoj a urychlit dosažení zodpovědnosti, podporují větší toleranci a ochotu pomáhat. Záleží však na rodičích, aby ani jedno z dětí nebylo nepřiměřeně zatíženo a neočekávali od nich nemožné nároky.

2.4. Dítě s postižením v rámci širší rodiny a přátel
Zdravotní postižení dítěte neovlivní jenom chování a prožívání rodičů, má vliv na celou rodinu. Postižení dítěte znamená postižení celé rodiny. Mění se role a vztahy jednotlivých členů, někdy i styl života, hodnoty a normy rodiny. Je to zátěž, která mění situaci a mnohé parametry, na nichž závisí vztahy v rodině. Malé nepříjemnosti nemají za těchto okolností svůj význam. Rodina musí tuto situaci zvládnout, je testem rodinné soudržnosti. Buď se rodina více stmelí, nebo naopak vede k odcizení až rozpadu. Stejně je tomu i u nerodinných vazeb. Někteří přátelé rodiny mohou mít pocit, že nedokážou dítě přijmout, neumí si představit, jak s ním budou komunikovat, jak s ním jednat, jak se k němu chovat. Přátelské vazby mohou narozením dítěte s postižením skončit.

Výše jsem se zmínila o tom, že někdy přátelé, ale i rodina, neví, jak se chovat k dítěti se zdravotním postižením, o čem mohou s rodiči mluvit, čemu se v hovoru vyhnout, jak poskytnout pomoc. Je na rodičích, aby mluvili s ostatními. Co nejjednodušším způsobem, ale srozumitelně sdělili vše, co souvisí s postižením. I přátelé a příbuzní, kteří jsou s rodinou v kontaktu, by měli znát možnou léčbu, příčiny postižení, jaké jsou vyhlídky pro budoucnost a zda má dítě nějaká omezení. Věcnost a otevřenost napomůže k přijetí dítěte ostatními příbuznými a přáteli. Často velmi tápou prarodiče, kteří mohou mít pocit, že si nebudou vědět rady s dítětem. Užitečné proto je, když rodiče mají nový poznatek, aby jej předali i prarodičům. Pokud mu nerozumí nebo si zcela nevědí s dítětem rady, je dobré, pokud společně s rodiči navštíví odborníky, kteří jim vše potřebné vysvětlí.
 
Rodiče jistě velmi ocení pomoc, kterou jim příbuzní nabídnou. Může jít o zdánlivé maličkosti, ale rodičům jistě uleví. Příbuzní, mohou vyzvednout ostatní sourozence ze školy, školky, dovézt je na kroužek. Doprovodit rodiče s dítětem k lékaři, jít s ním na procházku, občas ho pohlídat apod. Mezi rodiči a příbuznými musí být důvěra, otevřenost a zároveň i ohleduplnost. Příbuzní musí akceptovat připomínky, které rodiče k jejich péči o dítě mají. Zároveň je přínosem, pokud si mohou rodiče s příbuznými nebo přáteli poplakat, svěřit se s pocity, které mají při náročné péči o dítě, ale také se zasmát nad společnými příjemnými zážitky. Rodina by neměla být uzavřená sama do sebe, ale i nadále udržovat přátelské vztahy s ostatními. 

Tato kapitola nastínila, co mohou pociťovat rodiče, kteří se poprvé setkají s postižením svého dítěte. V současné době je na tuto situaci pohlíženo z několika pohledů, je na ni celá řada názorů, které jsem všechny nezachytila, ale jsem si vědoma, že existují další úhly pohledu na tuto problematiku a celá řada dalších informací týkajících se této problematiky. Nabídla jsem nástin možností, jak se situací vyrovnat, popsala některé možné psychické problémy zdravých sourozenců, které se mi jevily pro tuto práci vhodné a srozumitelné.
3. SYSTÉM SOCIÁLNÍ POMOCI RODINÁM DĚTÍ SE ZDRAVOTNÍM POSTIŽENÍM
Vzhledem k tomu, že péče o dítě s postižením může rodinám přinášet i finanční potíže, považuji za důležité objasnit, jaké výhody či příspěvky mohou děti se zdravotním postižením, respektive jejich zákonní zástupci, čerpat, kde jim poskytnou potřebnou pomoc, na koho se mohou obrátit apod. Následující kapitola může sloužit pro rodiče a jejich děti s postižením při hledání rad a pomoci.
V současné době lze síť institucí, které poskytují sociální pomoc rodinám dětí s postižením, možné označit za rozvinutou. Pro lepší přehlednost jsem zpracovala strukturu institucí nabízejících pomoc rodinám dětí s postižením, viz Příloha č. 4. Jako nejlogičtější a nejsrozumitelnější rozdělení poskytovatelů sociální pomoci se mi jeví rozdělení na instituce státní a nestátní. Obecně lze říci, že státní instituce poskytují finanční pomoc, tedy příspěvky nebo dávky pro osoby se zdravotním postižením a nestátní organizace zajišťují poskytování sociálních služeb. Není to však vždy takto striktní, poněvadž i státní instituce poskytují sociální služby, např. pečovatelské služby nebo provozují pobytová zařízení, jakými jsou třeba domovy pro seniory. 
V následujícím přehledu se budu věnovat jednotlivým poskytovatelům systému sociální pomoci a objasním, jaké možnosti pomoci nabízí rodinám dětí s postižením. 
3.1. Státní instituce
Okresní správa sociálního zabezpečení

Okresní správa sociálního zabezpečení (dále jen OSSZ) neposkytuje přímo sociální pomoc rodinám dětí s postižením. V systému poskytovatelů sociální pomoci však svoji úlohu má. Při OSSZ pracují posudkoví lékaři, kteří pro účely sociálních dávek poskytovaných obcí zjišťují zdravotní stav dítěte a posuzují, zda je jejich zdravotní postižení opravňuje žádat o sociální dávky určené pro osoby se zdravotním postižením. Po dosažení zletilosti mohou děti se zdravotním postižením nebo jejich zákonní zástupci žádat na OSSZ o invalidní důchod, který právě OSSZ vyplácí. 

Úřad práce – státní sociální podpora

V rámci dávek státní sociální podpory se poskytují tyto dávky: přídavek na dítě, rodičovský příspěvek, sociální příplatek, příspěvek na bydlení, dávky pěstounské péče, porodné a pohřebné. Většina dávek je určena pro rodiny s dětmi, ovšem zdravotní postižení dítěte je zohledněno u sociálního příplatku a rodičovského příspěvku. Dávky státní sociální podpory se poskytují podle Zákona o státní sociální podpoře č. 117/1995 Sb., ve znění pozdějších předpisů. 
- Rodičovský příspěvek

Stejně jako o všechny dávky státní sociální podpory, tak i o rodičovský příspěvek žádá fyzická osoba, která má společné trvalé bydliště s dítětem a žádost o něj musí být podaná na předepsaném tiskopisu. Rodičovský příspěvek se poskytuje rodiči, který osobně, celodenně a řádně pečuje o nejmladší dítě v rodině. Rodičovský příspěvek se poskytuje v různých délkách čerpání do 2 let, do 3 let nebo do 4 let věku dítěte. Pokud rodič pečuje o dítě s postižením, má nárok na tento příspěvek až do 7 let věku dítěte. V tomto případě musí lékař posoudit zdravotní stav dítěte, a pokud posoudí, že je dítě dlouhodobě zdravotně postižené, čerpá rodič rodičovský příspěvek do 7 let věku dítěte. Tento příspěvek se poskytuje všem rodičům, bez ohledu na jejich příjem.
 

- Sociální příplatek

Při posuzování nároku na sociální příplatek se na rozdíl od rodičovského příspěvku příjem rodiny zjišťuje a zohledňuje a podle toho se sociální příplatek poskytuje. Pokud je však příjem rodiny vyšší než dvojnásobek životního minima rodiny, příplatek se neposkytne. Po podání žádosti se zjišťuje příjem za předchozí čtvrtletí. Sociální příplatek má pomáhat rodinám s nízkými příjmy krýt náklady spojené se zabezpečováním jejich potřeb. Stejně jako u rodičovského příspěvku probíhá posouzení zdravotního stavu dítěte a je-li dlouhodobě zdravotně postižené nebo dlouhodobě nemocné, sociální příplatek se zvyšuje.
 

Obec 

Obecní úřady vykonávají státní správu v přenesené působnosti. Podle míry přenesené působnosti jsou obce rozděleny na tři typy.
Obec I. typu – v oblasti sociální pomoci poskytuje pouze základní sociální poradenství. Domnívám se však, že v možnostech malých obcí není poskytnout toto poradenství v celém rozsahu, ale věřím, že dokážou svým občanům nabídnout kontakt na instituce, které jsou kompetentní k poskytnutí informací, výplatě dávek apod.
Obec II. typu – obec s přenesenou působností. Sociální pomoc v tomto typu obce se nespecializuje přímo na rodiny s dítětem s postižením. Pomoc rodinám s dětmi však poskytuje, a to v případě nízkého příjmu rodiny, kdy obec tohoto typu vyplácí dávku v hmotné nouzi.
Obec III. typu – obec s rozšířenou působností. Obecní úřady těchto obcí disponují kompetencí poskytovat řadu sociálních dávek. Dávky jsou poskytované podle Vyhlášky Ministerstva práce a sociálních věcí č. 182/1991 Sb., kterou se provádí zákon o sociálním zabezpečení a zákon ČNR o působnosti orgánů v ČR v sociálním zabezpečení, ve znění pozdějších předpisů. Nyní následuje přehled příspěvků, které jsou určeny pro osoby se zdravotním postižením a způsobu jejich využívání. 
- Mimořádné výhody pro zdravotně postižené občany

Mimořádné výhody jsou určeny pro občany starší jednoho roku věku, kterým jejich zdravotní stav podstatně omezuje pohybovou nebo orientační schopnost. Žádost o mimořádné výhody se podává na obecním úřadě, který ji postoupí posudkovému lékaři. Posudkový lékař podle zdravotní dokumentace posoudí, zda se občanu mimořádné výhody přiznají, popřípadě jaký stupeň. Výsledek posouzení zašle zpět na obecní úřad a ten vydá rozhodnutí o přiznání mimořádných výhod. 

Na základě rozhodnutí o přiznání mimořádných výhod si občan převezme průkaz mimořádných výhod. Existují 3 typy výhod. Průkaz TP, s tímto druhem průkazu může občan využít vyhrazeného místa k sezení v hromadných dopravních prostředcích. Dalším typem je ZTP – držitel má právo na vyhrazené místo v hromadných dopravních prostředcích, má právo na přednostní jednání na úřadech, je mu poskytnuta sleva na dopravu (podle pravidel přepravce). Místní hromadná doprava je pro držitele průkazů ZTP zdarma, průkaz slouží také jako dálniční známka, to znamená, jestliže je držitel průkazu ZTP v automobilu, který jede po silnici, dálnici, kde se vyžaduje zaplacení poplatku, je od tohoto poplatku osvobozen. K průkazu mimořádných výhod ZTP se poskytuje zvláštní označení vozidla (modrá značka s bílým vozíkem), která opravňuje zastavit na vyhrazených místech, zastavit na místech se zákazem zastavení. Držitel mimořádných výhod má právo žádat o příspěvek na provoz motorového vozidla. Jde o dávku, která se vyplácí jednou ročně, má na ni nárok vlastník motorového vozidla, který má mimořádné výhody nebo vlastník motorového vozidla, který je v přímém příbuzenském poměru s držitelem mimořádných výhod a tuto osobu pravidelně dopravuje. Příspěvek na provoz motorového vozidla se neposkytuje osobám se sluchovým postižením. Výjimku tvoří děti do konce povinné školní docházky, ty na příspěvek nárok mají. Třetím typem mimořádných výhod je průkaz ZTP-P. Poskytuje se osobě, která vzhledem ke svému zdravotnímu stavu potřebuje doprovod další osoby, průvodce. K těmto mimořádným výhodám se vztahují stejné výhody jako u průkazu ZTP. Další výhody jsou především pro průvodce, ten má zdarma vstup na kulturní akce, zdarma dopravu, pokud doprovází držitele průkazu ZTP-P. Doprava pro průvodce zdarma je velkou finanční pomocí pro rodinu, která vozí své dítě hromadnými dopravními prostředky pravidelně například do školy nebo jiného zařízení.
 

K mimořádným výhodám přihlíží i některé soukromé firmy. Jak již bylo řečeno, poskytují se slevy vstupu na kulturní akce, slevy na parkovné (mnohdy osvobození). Také telefonní operátoři, poskytovatelé elektrické energie nebo plynu nabízí možnost slev. Informace o slevách poskytne vždy každý dodavatel či poskytovatel.
- Příspěvek na opatření zvláštních pomůcek

Jedná se o příspěvek na zvláštní pomůcku, tzv. kompenzační pomůcku, kterou zdravotně postižený využije pro svůj další rozvoj, ulehčí mu každodenní život, pomůže mu v orientaci, pohybu. Příspěvek se v mnohých případech poskytuje až do výše 100 % ceny. Poskytnutí tohoto příspěvku je podmíněno potvrzením příslušného odborného lékaře, že ta určitá pomůcka je pro žadatele potřebná. Poskytovány jsou příspěvky na čtecí lupy pro nevidomé, signalizační zařízení pro sluchově postižené, různé stroje na cvičení pro osoby s pohybovým postižením, zvedací plošiny či schodolezy, mobilní telefony, počítač, speciální autosedačku pro dítě, kočárek, invalidní vozík apod. Příspěvek je poskytnut vždy na určitou pomůcku ve vazbě na určitý druh zdravotního postižení. Existují různé druhy pomůcek pro všechny druhy postižení. Děti s mentálním postižením využívají například speciální program do počítače, apod.

Příspěvek se neposkytuje na pomůcku, na kterou přispívá příslušná zdravotní pojišťovna nebo pokud ji zdravotní pojišťovna bezplatně půjčuje.

- Příspěvky na zakoupení, celkovou opravu, zvláštní úpravu motorového vozidla

Jde o 3 druhy příspěvku, postup posuzování je však vždy stejný. Po podání žádosti na příslušný úřad se posuzuje zdravotní stav posudkovým lékařem, který určí, zda zdravotní postižení žadatele odůvodňuje poskytnutí příspěvku. O výši příspěvku poté rozhoduje příslušný úřad. Nejčetnější jsou žádosti o příspěvek na zakoupení motorového vozidla, méně časté jsou žádosti o příspěvek na celkovou opravu a zvláštní úpravu motorového vozidla. Potřebuje-li žadatel zvláštní úpravu motorového vozidla, zakoupí si většinou nové vozidlo, kde si už nechá potřebné úpravy provést, žádá tedy o příspěvek na zakoupení motorového vozidla. Příspěvek je poskytován až do výše 100 000 Kč a je možné o něj žádat opakovaně, nejdříve po pěti letech od vyplacení předchozího příspěvku. Příspěvek se neposkytuje dětem se sluchovým postižením a děti s mentálním postižením mají na příspěvek nárok pouze tehdy, mají-li mimořádné výhody 3. stupně, tedy ZTP/P.

- Příspěvek na úpravu bytu
Rovněž u tohoto příspěvku posuzuje posudkový lékař zdravotní stav. Za úpravu bytu se považuje např. přestavba koupelny – protiskluzová dlažba, sprchový kout místo vany, rozšíření dveří, odstranění prahů. Tento příspěvek se poskytuje osobám s tělesným, kombinovaným postižením nebo osobám nevidomým. 

- Příspěvek na péči
V současné době často využívaný příspěvek, který se začal vyplácet 1.1.2007 a poskytuje se dle Zákona č. 108/2006 Sb., o sociálních službách, ve znění pozdějších předpisů. Výplatě příspěvku na péči předcházely dvě různé dávky. Jednou z nich bylo zvýšení důchodu pro bezmocnost, kterou vyplácely okresní správy sociálního zabezpečení tzv. k důchodu a druhou byl příspěvek při péči o osobu blízkou, který vyplácely úřady obcí s přenesenou působností, tzn. obce II. typu. 
Příspěvek na péči náleží osobě starší jednoho roku věku, která z důvodu dlouhodobě nepříznivého zdravotního stavu potřebuje pomoc jiné fyzické osoby při péči o vlastní osobu a při zajištění soběstačnosti v rozsahu stanoveném stupněm závislosti. Náklady na příspěvek se hradí ze státního rozpočtu. O příspěvku rozhoduje obecní úřad obce s rozšířenou působností.

Příspěvek se neposkytuje podle typu zdravotního postižení, ale podle míry soběstačnosti a potřeby pomoci. Po podání žádosti provádí sociální pracovník příslušného obecního úřadu sociální šetření, při kterém zjišťuje schopnost samostatného života osoby v přirozeném sociálním prostředí z hlediska péče o vlastní osobu a soběstačnosti. Následně je žádost společně s výsledkem sociálního šetření předána k dalšímu posouzení příslušnému posudkovému lékaři. Při posuzování stupně závislosti osoby vychází posudkový lékař ze zdravotního stavu osoby doloženého nálezem ošetřujícího lékaře, z výsledku sociálního šetření a zjištění potřeb osoby, popřípadě z výsledků funkčních vyšetření a z výsledku vlastního vyšetření posuzujícího lékaře. Posudkový lékař sdělí příslušnému obecnímu úřadu obce s rozšířenou působností výsledek posouzení stupně závislosti osoby a ten ve věci rozhodne. Žadatel je zařazen do jednoho ze čtyř stupňů závislosti na pomoci další osoby, podle množství úkonů, u nichž potřebuje pomoc nebo dohled. Posuzuje se celkem 36 úkonů soběstačnosti a péče o svou vlastní osobu. Při posuzování se zohledňuje věk žadatele, kdy se jinak posuzuje dospělý a jinak dítě do 18-ti let. Rovněž výše příspěvku je odlišná u dětí a dospělých, viz Příloha č. 3.
Filozofie příspěvku je taková, že příjemce příspěvku bude tento příspěvek využívat na sociální služby. Vždy musí uvést, kdo mu poskytuje péči, přičemž tu může zajišťovat rodina (někdo z příbuzných, většinou rodiče, sourozenci) nebo poskytovatel sociálních služeb. Poskytování příspěvku na péči podléhá kontrole, kterou provádí úřad s přenesenou působností, který zároveň příspěvek vyplácí a u příjemce příspěvku se zjišťuje využívání příspěvku na péči. Ve většině případů však zůstává příspěvek v rodině, anebo část příspěvku rodině, další poskytovateli sociálních služeb, např. stacionář, pečovatelská služba apod.

Příspěvkové organizace obce – jsou organizace, které obce zřizují za účelem podnikání. V úvodu této kapitoly jsem informovala o tom, že státní instituce poskytují spíše sociální příspěvky, ale mohou poskytovat i sociální služby. Pokud neposkytují sociální služby samy obce, poskytují je právě příspěvkové organizace obcí. 
3.2. Nestátní instituce 
Mezi nestátní instituce poskytující sociální služby můžeme zahrnout podnikající fyzické osoby, společnost s ručením omezeným, účelové zařízení církve a neziskové organizace, kterými jsou občanská sdružení, obecně prospěšné společnosti, nadace a nadační sdružení. Tyto instituce mohou poskytovat sociální služby. Aby mohly sociální služby poskytovat, musí mít od krajského úřadu udělenou registraci k poskytování sociální služby. V praxi se stává, že jedna instituce poskytuje jednu sociální službu, není však výjimkou, že instituce má schválenou registraci na poskytování několika sociálních služeb současně. Sociální službou se rozumí služba dle zákona č. 108/2006 Sb., o sociálních službách, kde jsou zahrnuty možné formy sociálních služeb – sociální poradenství, služby sociální péče a služby sociální prevence. V následujícím přehledu jsou popsány jednotlivé druhy sociálních služeb, protože nelze jednotlivým poskytovatelům přisuzovat, jaké sociální služby poskytují. Záleží na jednotlivých institucích, poskytovatelích sociálních služeb, jakou službu budou poskytovat a tu si zaregistrují. 
Další členění sociálních služeb

a) služby pobytové – jsou spojené s ubytováním v zařízeních sociálních služeb

b) ambulantní – součástí služby není ubytování, klient dochází do zařízení sociálních služeb

c) terénní – služba je poskytována v přirozeném prostředí klienta

Smyslem sociální služby je podpora sociálního začlenění klienta a ochrana před sociálním vyloučením. Sociální služby poskytují následující základní činnosti, jejich rozsah se stanovuje po dohodě s uživatelem.

a) pomoc při zvládání běžných úkonů péče o vlastní osobu

b) pomoc při osobní hygieně nebo poskytnutí podmínek pro osobní hygienu

c) poskytnutí stravy nebo pomoc při zajištění stravy

d) poskytnutí ubytování, popřípadě přenocování

e) pomoc při zajištění chodu domácnosti

f) výchovné, vzdělávací a aktivizační činnosti

g) sociální poradenství

h) zprostředkování kontaktu se společenským prostředím

i) sociálně terapeutické činnosti

j) pomoc při uplatňování práv, oprávněných zájmů a při obstarávání osobních záležitostí

k) telefonická krizová pomoc
l) nácvik dovedností pro zvládání péče o vlastní osobu, soběstačnosti a dalších činností vedoucích k sociálnímu začlenění

m) podpora vytváření a zdokonalování základních pracovních návyků a dovedností

- Sociální poradenství
Poskytuje potřebné informace, které přispívají k řešení nepříznivé situace žadatele. Základní sociální poradenství poskytuje každý poskytovatel sociálních služeb, rovněž na každém sociálním odboru obecního úřadu obce s přenesenou působností a obce s rozšířenou působností poskytují minimálně základní sociální poradenství. 

Odborné sociální poradenství je poskytováno se zaměřením na potřeby jednotlivých okruhů sociálních skupin osob v občanských poradnách, manželských a rodinných poradnách, poradnách pro seniory, pro osoby se zdravotním postižením, poradnách pro oběti trestných činů a domácího násilí. Součástí odborného poradenství je i půjčování kompenzačních pomůcek.

- Služby sociální péče

Napomáhají osobám zajistit jejich fyzickou a psychickou soběstačnost, cílem je umožnit zapojení do běžného života společnosti nebo zajištění důstojného prostředí a zacházení.  Zákon č. 108/206 Sb., o sociálních službách definuje několik typů služeb pro různé cílové skupiny klientů. Do následujícího přehledu uvedu ty, které mohou být určeny dětem s postižením, respektive jejich rodinám.
· osobní asistence – terénní služba, osobní asistent pomáhá osobě se sníženou soběstačností zlepšovat kvalitu života, pomáhá při péči o vlastní osobu, pomáhá při zprostředkování kontaktu se společenským prostředím. Osobní asistent např. doprovází dítě do školy, pomáhá mu při vyučování, v domácím prostředí pomáhá při péči o vlastní osobu

· pečovatelská služba – terénní nebo ambulantní služba, která se poskytuje dětem, zdravotně postiženým a seniorům, kteří potřebují pomoc jiné osoby při péči o vlastní osobu nebo péči o domácnost

· tísňová péče – terénní služba, poskytuje se jí nepřetržitá distanční hlasová a elektronická komunikace s osobami vystavenými stálému vysokému riziku ohrožení zdraví nebo života v případě náhlého zhoršení jejich zdravotního stavu nebo schopnosti

· podpora samostatného bydlení – terénní služba poskytující se osobám, které z důvodu zdravotního postižení nebo chronického či duševního onemocnění vyžadují pomoc jiné fyzické osoby, a to především v oblasti zajištění péče o domácnost, pomoci při uplatňování práv, zprostředkování kontaktu se společenským prostředím, apod.

· odlehčovací služby – jsou terénní, ambulantní i pobytové, poskytují se osobám se sníženou soběstačností, o které se pečuje v přirozeném prostředí, poskytují se proto, aby umožnily pečujícím nezbytný odpočinek

· centra denních služeb – ambulantní služby, poskytují se osobám, které mají sníženou soběstačnost, pomáhají při osobní hygieně, zajištění stravy. Poskytují sociálně terapeutické činnosti, cílem je posílit soběstačnost a samostatnost.

· denní stacionáře – ambulantní služby, které se poskytují osobám se sníženou soběstačností, jejichž stav vyžaduje pravidelnou pomoc jiné osoby. Poskytuje se zde pomoc při osobní hygieně, strava, výchovné, vzdělávací a aktivizační činnosti, sociálně terapeutické činnosti.

· týdenní stacionáře – pobytová služba, poskytují služby jako denní stacionáře, navíc ještě poskytují ubytování.

· domovy pro osoby se zdravotním postižením – pobytové služby pro osoby se sníženou soběstačností, poskytují služby jako stacionáře, pobyt tam však může být i celoroční.

· sociální služby poskytované ve zdravotnických zařízeních ústavní péče – pobytové služby ve zdravotnických zařízeních ústavní péče. Poskytují se tehdy, když osoba již nepotřebuje zdravotnickou péči, ale nemůže být propuštěna do svého přirozeného prostředí, neboť potřebuje pomoc jiné osoby.

- Služby sociální prevence
Napomáhají zabránit sociálnímu vyloučení osob, které jsou jím ohroženy z důvodu krizové sociální situace, životními návyky či z důvodu svého zdravotního znevýhodnění. Vyjmenuji pouze ty služby, které jsou určeny pro rodiny dětí s postižením.
· raná péče – terénní, výjimečně ambulantní, poskytuje se dítěti a rodičům dítěte do věku 7 let, které je zdravotně postižené. Jde o podporu rodiny a podporu vývoje dítěte s ohledem na jeho specifické potřeby. Poskytují výchovnou, vzdělávací a aktivizační činnost, sociálně terapeutickou činnost, pomoc při uplatňování práv, zprostředkovávají kontakt se společenským prostředím

· telefonická krizová pomoc – terénní služba, poskytuje se osobám v ohrožení zdraví nebo jiné obtížné životní situaci. 

· tlumočnické služby – terénní či ambulantní služby pro osoby s poruchami komunikace způsobenými smyslovým postižením. Zprostředkovávají kontakt se společenským prostředím, pomáhají při uplatňování práv, oprávněných zájmů a při obstarávání osobních záležitostí

· sociálně terapeutické dílny – ambulantní služby, které pravidelnou podporou zdokonalují pracovní návyky a dovednosti prostřednictvím pracovní terapie

Zákon o sociálních službách dále upravuje úhrady za jednotlivé sociální služby. Některé služby jsou za úhradu, jiné jsou poskytované zdarma. Zdarma se poskytuje sociální poradenství, raná péče, telefonická krizová pomoc, tlumočnické služby, sociálně aktivizační služby. Na ostatní placené služby lze využít příspěvek na péči. 
V současné době existuje velké množství sociálních služeb. V období 80. let 20. století, tedy před rokem 1989, takové možnosti nebyly. Pomoc státních institucí sice fungovala, ale pouze v omezené míře. Nyní je systém sociální pomoci širší, nefungují pouze státní instituce, ale do sociálního systému ve velké míře zasahují i soukromé subjekty. Před rokem 1989 se pomoci rodinám dětí s postižením věnovaly národní výbory, místní, okresní a krajské, a důchodové zabezpečení zajišťoval Úřad důchodového zabezpečení.
 Po roce 1989 však dochází ke snaze deinstitucionalazaci sociálních služeb. To znamená, že dochází k vytváření alternativ k tradiční, většinou ústavní péči. Dochází k nárůstu poskytovatelů sociální pomoci a k nástupu nestátních organizací, na poli sociální politiky vznikaly legislativní úpravy.

Přestože z přehledu sociálních služeb lze nabýt dojmu, že jich je dostatek a děti s postižením a jejich rodiny jich mohou využívat celou řadu, všechny služby bohužel nejsou zastoupeny v každém regionu. Jejich zřízení záleží na poptávce po službách, na možnostech poskytovatelů a v neposlední řadě na finančních prostředcích. 
4. METODY SOCIÁLNÍ PRÁCE S RODINOU DĚTÍ S POSTIŽENÍM

Předchozí kapitola nabízí přehled sociálních dávek a sociálních služeb, které jsou cíleně zaměřeny na sociální pomoc rodinám dětí s postižením. Sociální práce není poskytnutí dávky nebo služby, může to být dílčí cíl, kterému předchází řada postupů a metod, kterými sociální pracovník a klient cíle dosahují. Sociální práce zajišťuje provádění péče o člověka na profesionálním základě a může být charakterizovaná jako práce sociálně diagnostická, konzultační a výchovná.  Jejím cílem je odhalování, vysvětlování, zmírňování a řešení sociálních problémů, přičemž sociální pracovníci pomáhají jednotlivcům, rodinám, skupinám i komunitám dosáhnout způsobilosti k sociálnímu uplatnění nebo ji získat zpět.

Způsoby, kterými sociální práce dosahuje provádění péče o člověka, jsou nazvané metodami sociální práce. Na následujících řádcích stručně objasním některé druhy metod sociální práce, nebude to celý výčet, ale vzhledem k tématu své bakalářské práce se budu věnovat jen těm metodám, které lze použít a využít při práci s dětmi s postižením a jejich rodinou. Základní rozdělení metod sociální práce je dělení na práci s jednotlivcem, s rodinou, se skupinou a s komunitou. Sociální práce s rodinou dítěte s postižením vychází ze systemického přístupu, kdy se více pracuje s celou rodinou než s jednotlivcem. 
Systemický přístup se v současnosti stává jedním z hlavních přístupů nejenom v sociální práci, ale i v dalších pomáhajících profesích. Je založen na skutečnosti, že mezi jednotlivými prvky systému jsou vzájemné vztahy, interakce, komunikace a sociální pracovník je vždy součástí procesu a svým objektivním vnímáním vnějšího světa ovlivňuje výsledek spolupráce s klientem, tedy např. s rodinou. Sociální pracovník je nejčastěji v pozici zprostředkovatele smíru nebo dohody mezi různými představami klientů, kteří se nachází v obtížné situaci. Může volit mezi dvěma postupy práce, a to „nabízením spolupráce“, u tohoto způsobu práce sociální pracovník dosahuje cíle společně s klientem, ale nenabízí mu řešení problému, ale možné varianty a cesty vedoucí k řešení. Používá se při práci s klientem, který za pracovníkem dobrovolně přišel svůj problém nebo těžkou situaci řešit. Druhý způsob je nazván „přebírání starosti“, v tomto případě se jedná o práci s klientem, který ne dobrovolně svou problémovou situaci bude řešit a sociální pracovník je ve vztahu k němu v mocenské převaze, není mezi nimi vztah rovnovážný. 

Zároveň však platí, že jeden člověk může být v něčem klientem dobrovolným, ze strany sociálního pracovníka jde o nabízení spolupráce a v něčem ten stejný klient může být nedobrovolným, ze strany pracovníka jde o přebírání starosti.

Poradenství je považováno za velice významný nástroj v práci sociálního pracovníka a v současnosti se jím zabývají všechny pomáhající profese. Poradenství jako takové je přítomné v každodenním životě při kontaktů lidí navzájem. Můžeme rozlišit poradenství laické, kdy si poradce získal důvěru neformální cestou, díky svým zkušenostem a psychickým vlastnostem a jeho pomoc směřuje k odstranění problémů nejrůznějších oblastí života. Oproti tomu profesionální poradenství je poskytováno odborným poradcem, který má k výkonu své profese odborné znalosti, předepsaný stupeň vzdělání.
Profesionální poradenství může být poskytováno ve dvou úrovních. Základní sociální poradenství, v tomto případě jsou poskytovány informace o nárocích, službách a možnostech, jež pomáhají řešit nebo zmírnit nelehkou situaci člověka. Většinou se jedná o informace, které plynou ze systému sociální ochrany občana a má být poskytováno v nejbližším dosahu klienta a všem lidem dostupné. Základní sociální poradenství může být i informace, kde klient najde kompetentnějšího, odborného, poradce. Odborné sociální poradenství poskytuje přímou pomoc při řešení sociálních problémů. Může se jednat o problémy v manželském nebo mezigeneračním soužití, problémy v péči o děti, v péči o osoby se zdravotním postižením apod. Pomoc je vždy zaměřena na určitou pomoc a řešení obtížné sociální situace, často hmotnou nebo sociální nouzi. Při odborném sociálním poradenství jsou využívány i terapeutické činnosti a odborná pomoc je poskytována odborníky různých profesí. Je pro něj charakteristické používání speciálních odborných postupů, které si kladou za cíl pomáhat lidem překonat jejich problémy, jak objasňovat jejich osobní cíle a jak těchto cílů dosahovat.
 
Krizová intervence je zaměřená na pomoc osobám v krizi. „V psychosociální oblasti je krize definována jako důsledek střetu s překážkou, kterou nejsme schopni vlastními silami, vlastními vyrovnávajícími strategiemi, eventuálně za pomoci blízkých lidí zvládnou v přijatelném čase a navyklým způsobem.“
 Příčinou krize jsou náročné životní události, např. úmrtí blízkého člověka, ale také narození dítěte, sňatek i rozvod, nástup do zaměstnání i ztráta zaměstnání, onemocnění, odchod do důchodu, finanční tíseň, konflikty v rodině nebo zaměstnání. Každý člověk se nejdříve snaží zvládnout zátěž sám, s pomocí rodiny nebo přátel. Většina krizových a zátěžových situací je překonána právě svépomocí. Nastanou ovšem i takové situace, kdy si jedinec nebo skupina s nastalou situací nedokážou sami poradit a krizi zvládnout, v tomto případě je čas vyhledat odbornou pomoc, pracovníka, který poskytne krizovou intervenci. 
Krizová intervence poskytuje specializovanou pomoc v krizi jak jedincům, tak rodinám. Měla by být okamžitá, tzn., pokud klient potřebuje řešit krizi co nejdříve, má mu být poskytnuta, snadno dosažitelná, proto existují telefonní linky důvěry a krizová centra, která fungují nonstop. Krizová intervence se poskytuje třemi způsoby, tváří v tvář, telefonicky anebo v terénu. Pracovník s klientem v krizi pracuje kontinuálně, krizová situace nemusí být vyřešena za jedno sezení. Při krizové intervenci se nemusí nutně řešit všechny klientovy problémy, ale po stanovení jednotlivých cílů postupně problémy řešit. Důležitým principem krizové intervence je prevence možného zhoršení stavu a aktivní přístup pracovníka, někdy je nutný i jeho direktivní zásah. V krizové intervenci nejde vždy o to problém, který krizi předcházel řešit, ale pomoci klientovi se s krizí vyrovnat. Teprve po vyrovnání se s nastalou situací může klient podnikat kroky ke zmírnění důsledků krize. 

Mediace „je alternativní metoda pro řešení sporů, která pomáhá snižovat překážky v komunikaci a podporuje sociální sbližování lidí.“
 
Každý člověk má jiné zkušenosti, jiná očekávání i jiné hodnoty a určitým způsobem řeší konflikt. Čím je více lidí, tím je více způsobů řešení konfliktů a dojít ke společnému závěru je mnohdy neřešitelné. Novou metodou, která pomáhá řešení konfliktů za pomoci nestranného člověka, mediátora, je právě mediace. Lze ji využít jak v oblasti občanskoprávních sporů, tak v oblasti společenských konfliktů. Rodinná mediace může pomoci řešit konflikt v rodině, kdy je např. potřeba rozdělit povinnosti při péči o dítě s postižením a rodiče se nedokážou dohodnout. I v tomto případě může mediátor svou nestranností, osobními zkušenostmi, znalostmi dopomoci konflikt urovnat a docílit společného smíru, ujednání. Mediátor usnadňuje komunikaci a pro zúčastněné strany vytváří důvěrnou a bezpečnou atmosféru. Analyzuje informace, definuje sporné body, povzbuzuje strany při hledání všech možných řešení a pomáhá pojmenovat nebo sepsat návrhy společné dohody.
 
Videotrénink interakcí „je považován za krátkodobou a intenzivní formu pomoci, při které je centrálním tématem intervence podpora a rozvoj komunikace, popř. její obnovení, pokud již došlo k jejímu narušení.“
 Pracovník, který do rodiny dochází, použije videozáznam běžných situací a pak vede s klientem rozhovor nad vybranými úseky nahrávky. Videotrénink interakcí je vhodné použít např. při výchovných problémech, sourozeneckých problémech, při opožděném vývoji dítěte nebo jeho zdravotním postižením. Po prvním kontaktu, kdy je domluvená spolupráce, pracovník nejprve rodinu navštíví, mapuje situaci v rodině a stanoví si společný plán terapie. Následuje samotné natáčení a poté její analýza. Zpětnou vazbou s rodinou pracovník nahrávku rozebírá a zjišťuje pohled na situaci jednotlivých členů rodiny, kteří se nahrávky účastnili. Poté může nastat ukončení spolupráce, pokud problém společně vyřešili nebo se stanoví plán pomoci, kterým bude situace dále řešena. 

Vyjmenované metody sociální práce slouží nejenom sociálním pracovníkům při provádění péče o klienty. Každý sociální pracovník by měl metody sociální práce znát, dokázat rozpoznat typy klientů a podle vhodnosti dané metody používat. Při používání krizové intervence, mediace a videotréninku interakcí je třeba, aby pracovník absolvoval speciální školení, tzv. výcvik a získal certifikát nebo osvědčení k provádění této metody.
5. KAZUISTICKÁ STUDIE
Předchozí kapitoly jsou věnovány informacím o zdravotním postižení, sociálních službách a jiné sociální pomoci. Popisují, co to vůbec pro rodiče znamená mít dítě s postižením, jak reagují sourozenci na postižené dítě v rodině, jak se s nastalou situací vyrovnat, kdo jim může pomoci a jaké metody sociální práce mohou sociální pracovníci využít při práci s rodinou dětí s postižením. 
Poslední kapitolou své bakalářské práce si kladu za cíl celou práci dokreslit a ukázat na dobrém příkladu rodinu, která se svému dítěti s postižením věnovala tak, že dnes je z něj úspěšný mladý muž. V současné době mu je 28 let. Není už tedy dítě, i když pro své rodiče zůstane dítětem zřejmě napořád. 
K získání dat jsem mohla použít kvantitativní nebo kvalitativní metodologii. Vzhledem k tomu, že kvantitativní metodologie je založená na statistických datech, rozhodla jsem se použít kvalitativní metodologii, ta se zaměřuje na jednu osobu a jednu situaci. Za pomoci kvalitativní metodologie si kladu za cíl získat informace o kvalitě života dítěte s postižením. 

Při tvorbě kazuistiky budu postupovat podle doporučeného postupu tvorby kvalitativního projektu.

1. Formulace tématu výzkumu

Kvalita života rodiny dítěte s postižením.
2. Formulace výzkumné otázky

Jaký vliv mělo zdravotní postižení dítěte na kvalitu jeho života a života rodiny. Hledání shod a odlišností systému sociální pomoci v ČR v 80. letech 20. století a na počátku 21. století.

3. Návrh případu

Vzhledem ke skutečnosti, že kvalitu života nelze hodnotit všeobecně bez ohledu na typy zdravotního postižení, omezila jsem se na výběr jedné kazuistiky, a to dítěte se sluchovým postižením. Záměrně jsem zvolila příklad dobré praxe, kterému se věnuji podrobněji a pro rodiny dětí s postižením může být motivujícím v dlouhodobé a náročné a náročné péči o dítě se zdravotním postižením.
4. Technika sběru dat

Při získávání dat jsem používala kvalitativní metodologii a techniky sběru dat v podobě obsahové analýzy dokumentů (zdravotní dokumentace, životopis) a polostandardizovaný rozhovor. Ukázka rozhovoru, viz příloha č. 4.
5.1. Kazuistika

Adama, rodiče a jeho sestru jsem oslovila a požádala, zda by se mnou spolupracovali. Souhlasili, že mohu použít jejich příběh do své bakalářské práce. Kazuistika je zpracována na základně informací získaných ze zdravotní dokumentace, životopisu především však z rozhovorů s Adamem, rodiči a jeho sestrou. Jména osob jsou změněna.
Adam B.: narozen 7.3.1982 v Jihlavě
Diagnóza: Surditas 1 sin. Hypacusis perceptiva 1 dx.
- na levé ucho neslyší vůbec, na pravém má zbytky sluchu, používá na něm naslouchadlo 
Rodinná anamnéza: bezvýznamná, otec (1955), prodavač, zdráv, matka (1958), účetní, zdráva, sestra (1978), t. č. na mateřské dovolené, zdráva. Vztahy v rodině jsou přátelské, vstřícné.
Osobní anamnéza: narodil se zdravý z 2. těhotenství, porod bez komplikací, porodní váha 3350 g a míra 52 cm. V 10-ti měsících prodělal zápal mozkových blan s téměř měsíčním pobytem v nemocnici. Lékaři se domnívali, že nemoc nezanechala žádné následky, později však diagnostikována hluchota. Má jen nepatrné zbytky sluchu, asi 0,1 %, používá jedno naslouchadlo. Jinak prodělal běžné dětské nemoci. Příčinou ztráty sluchu byla pravděpodobně farmakologická léčba. Adam užíval léky, které měly vliv na postižení sluchu. Asi po třech letech, tedy někdy kolem roku 1985, se tyto léky přestaly z uvedených důvodů používat. 
Když onemocněl zápalem mozkových blan, byl téměř měsíc v nemocnici. Lékaři se domnívali, že na něm nemoc nezanechala žádné následky. Rodičům se však hned od počátku zdálo, že je apatický a něco není úplně v pořádku. Na rozdíl od doby před nemocí nebyl tak zvídavý, nereagoval na zvuky. Byl také značně podrážděný, v noci nemohl spát. Lékaři mu naordinovali tlumivé léky, které však působily opačně. Až po opakovaném naléhání rodičů mu lékaři provedli zkoušky sluchu a zjistili, že je prakticky neslyšící. Rodiče s ním proto začali jezdit v místě bydliště na logopedii, kde za pomoci různých obrázků a kompenzačních pomůcek začali s rozvojem řeči. Velmi intenzivně se mu věnovali. Od čtyř let navštěvoval internátní mateřskou školu v Ivančicích. Rodiče jej vždy v pondělí do školky vozili, v pátek si jej vyzvedávali a vezli domů. V té době se rodina rozhodovala, zda opustit své místo, bydliště, kde měla veškeré zázemí, byt, zaměstnání, prarodiče, sestra ZŠ, kamarády .... a odstěhovat se do Ivančic, aby Adam nemusel být na internátě a celý týden bez rodiny. Nakonec však s ohledem na další skutečnosti, zůstali v místě bydliště a Adam byl na internátní škole, kde měl dobrou nejenom logopedickou péči. Později zde chodil také do základní školy pro sluchově postižené. V Ivančicích měl individuální logopedickou péči, množství zájmových kroužků, erudovaný personál. Přestože to může vypadat jako ideální stav, začátky a poté nástupy po různých prázdninách byly nelehké a emočně náročné pro všechny, jak pro Adama samotného, tak pro rodiče i sestru. 
Po absolvování základní školy pro sluchově postižené v Ivančicích nastoupil na střední pedagogickou školu pro sluchově postižené v Hradci Králové, kde úspěšně odmaturoval. Následně byl přijat na Univerzitu Hradec Králové – magisterský obor učitelství 1. stupně se specializací na tělesnou výchovu. Promoval v roce 2008 a nyní pracuje jako učitel sluchově postižených na základní škole. V komunikaci se slyšícími odezírá a hovoří, v komunikaci s lidmi se sluchovým postižením znakuje. Používá kompenzační pomůcky jako naslouchadlo, notebook, televizi s teletextem, vibrační budík.
Největší Adamovou zálibou je sport. Věnuje mu téměř veškerý volný čas. K fotbalu ho v 6-ti letech přivedl otec. Hrával se zdravými spoluhráči, kteří jej znali a neměli problém s ním komunikovat. Rozhodčí byl vždy upozorněn, že je neslyšící, aby gestikuloval i rukama, neboť píšťalku by Adam nezaregistroval.  Častokrát se mu stalo, že si protihráči ani nevšimli, že je neslyšící, neboť na své spoluhráče volal jménem a nijak se od nich nelišil. Nyní hraje fotbal v Hradci Králové. Asi od 17-ti let je reprezentantem České republiky ve fotbale neslyšících. Několikrát získal titul mistra ČR v kategorii neslyšících. S fotbalem se účastnil Mistrovství Evropy, olympijských her neslyšících a navštívil Španělsko, Austrálii, Portugalsko. Jak sám Adam uvádí, lépe se mu hraje fotbal se slyšícími, protože na ně může volat. Na druhou stranu neslyšící zase vnímají více očima, při sportu jsou ohleduplnější a tolerantnější. Jak sám tvrdí, hraje fotbal srdcem a každá prohra jej mrzí. Dříve měl však větší problém se s prohrou vyrovnat, ale fotbal ho pro život naučil, že i prohry musí překonávat.
Za Sportovní klub neslyšících Hradec Králové hraje také futsal, lední hokej, volejbal a beachvolejbal. Je tedy patrné, že „sportem žije“, denně musí mít nějakou fyzickou aktivitu. Snaží se také běhat, posilovat, jezdit na kole, v zimě lyžuje. Při sportu se naučil férovosti, proto nemá rád hrubosti, nepravdivosti a podrazy. Veškeré tyto aktivity mu byly a jsou nápomocny v socializaci, tedy usnadňují mu i přes zdravotní hendikep kvalitní začleňování do společnosti.
5.2. Interpretace získaných dat
1. Z pohledu vztahů v rodině a kvality života

Z této kazuistiky je více než zřejmé, že i život s postižením se dá žít plnohodnotně. Je pravda, že ne každý, i třeba zdravý jedinec, žije tak aktivním životem.
Může se zdát, že Adam má velké štěstí. Je však nutné říci, že za zdánlivě spokojeným životem stojí také chvíle smutku, trápení, a možná i zoufalství z postižení. Rodiče procházeli krizovými fázemi, kterými se zabývám v teoretické části v kapitole 2.2. V době, kdy se Adamovo postižení projevilo, neměli možnost komunikovat s odborníky v psychosociální oblasti o tom, co cítí a jak se bude jejich život dál ubírat. Byly v kontaktu pouze s lékaři a logopedkou.
V Adamově rodině je patrná velká podpora jejich členů navzájem. Jak je výše zmíněno, intenzivně se Adamovi od dětství v rodině věnovali, vozili jej do školky a školy pro sluchově postižené. Nikdy se nesnažili izolovat jej od ostatních slyšících lidí. Nemá proto problém s nimi komunikovat, tedy s těmi, co ho znají. Někdy je pro něj obtížné domluvit se s lidmi, kteří neví, že je sluchově postižený a neví, jak s ním mají mluvit, to prý ví málokdo. Rodiče jej velmi podporovali při sportu a starší sestra mu zase pomáhala při studiu. Protože je Adam spíše flegmatická povaha, přebírala dohled nad termíny jeho zkoušek, motivovala ho k učení a dokončení studia. Adamova sestra se nyní věnuje pomáhajícím profesím, a jak sama uvádí, asi ji k tomu vedla zkušenost se zdravotním postižením u jejího bratra. Vztahy rodičů navzájem byly zdravotním postižením také ovlivněny. Z rozhovorů je cítit vzájemná tolerance a podpora rodičů navzájem. Dokazují to skutečnosti, že péči o Adama zvládali společnými silami. Matka s ním navštěvovala logopedii, po ukončení mateřské dovolené s ním  rok zůstala doma, když otec chodil do práce. Po jeho návratu se role vyměnily, matka šla na brigádu a s Adamem trávil čas otec. Tento model není v dnešní době tak běžný, často se stává, že více času s dětmi, ať s postižením nebo bez něj, tráví  jeden z rodičů, protože ten druhý je v zaměstnání, aby byla rodina finančně zabezpečená.
2. Z pohledu systému sociálního zabezpečení
V průběhu Adamova dětství a doby studia využívali rodiče mimořádných výhod, kdy měl Adam průkaz ZTP/P. Žádali o různé kompenzační pomůcky, např. naslouchadlo, zvonek se světelným výstupem, televizi s teletextem, kde se využívá možnosti skrytých titulků. V současné době, kdy je Adam již zletilý, žádá o kompenzační pomůcky sám. Byl mu poskytnut příspěvek na notebook, vibrační budík. Mimořádné výhody i příspěvek na kompenzační pomůcky je možné žádat i v současnosti, jsou poskytovány dle Vyhlášky 182/1991 Sb., podrobnější přehled dávek je v kapitole 3.  Když byl Adam dítě, tedy v 80. letech 20. století, dostávali rodiče ještě přídavek na dítě, který byl v té době vyplácen ve vazbě na nemocenské pojištění, a nejednalo se tedy o klasickou sociální pomoc. Stejně tak v té době neexistovali poskytovatelé sociálních služeb. Jestliže je v dnešní rodině dítě s postižením, je mnohem větší možnost využívat odbornou pomoc a sociální služby. Rodiče mohou využít odborného sociálního poradenství, kde zjistí nejenom jaké možnosti příspěvků a dávek jsou pro jejich dítě, především ale mají možnost využít celou řadu návazných služeb, které poskytovatelé nabízejí. Z mého pohledu velice užitečnou službou pro rodiny dětí s postižením, která by jistě Adamově rodině byla velmi prospěšná, je raná péče. Sociální pracovníci rané péče po vzájemné dohodě s rodiči navštěvují dítě v jeho přirozeném prostředí, u něj doma, pomáhají s psychologickým i motorickým vývojem, ukazují a půjčují hračky pro lepší rozvoj dítěte. Rodičům nabízí možnost konzultací, pomáhají jim zvládat jejich nelehkou, psychicky náročnou, situaci i tím, že si mají s kým promluvit. V rozhovoru Adamova matka několikrát uvádí, že nejvíce postrádali možnost komunikace a možnost někomu sdělit svoje pocity, obavy, ale také pokroky v péči o dítě s postižením.
3. Z pohledu metod sociální práce

Adam se narodil na začátku 80. let minulého století a v té době se ještě asi o sociální práci jako takové hovořit nedá a už vůbec ne o metodách sociální práce. Rozvoj sociální práce a metod sociální práce nastal v České republice až po Sametové revoluci, v 90. letech 20. století. Vysoké školy začaly zřizovat katedry sociální práce a tento obor se začal dostávat do vysokoškolského vzdělávání.  V době, kdy Adamovi rodiče potřebovali pomoc sociálních pracovníků, dostali většinou jen základní sociální poradenství a z toho pramenící sociální příspěvky. Z rozhovorů s rodiči jednoznačně a opakovaně vyplývá, že jim chyběla možnost krizové intervence. Neměli možnost vyhledat odborníka, kterému by mohli svěřit své pocity a obavy z nastalé obtížné životní situace. Pokud hovořili s odborníky, kterými byli lékaři nebo logopedka, zaměřili se většinou na aktuální Adamův stav, ale oni v té době měli potřebu sdělit svoje pocity a znát perspektivu vývoje sluchového postižení svého syna a důsledky, které může postižení vnést do běžného života. Dnes už rodiče dětí s postižením při kontaktu se sociálními pracovníky mají lepší možnost získat odborné sociální poradenství a sociální pracovníci znají další možnosti pomoci, které mohou rodiče dětí s postižením využít, ať už se jedná přímo o poskytnutí sociální služby nebo kontaktu na další poskytovatele. Sociální pracovníci by měli znát aktuální možnosti pro klienty, měli by jim dokázat odborně a adekvátně poradit. I z tohoto důvodu je nutné celoživotní vzdělávání a absolvování odborných školení a kurzů. I zákon o sociálních službách ukládá sociálním pracovníků povinnost dosáhnout minimálně vyššího odborného vzdělání v oblasti sociální práce.
Co závěrem této kazuistiky? Na příkladu dobré praxe, kterým jistě tato kazuistika je, můžeme vidět, že dobré rodinné vztahy a vzájemná podpora jejich členů je velmi důležitá a pro rozvoj a vývoj dítěte s postižením tím nejdůležitějším. V době, kdy výchova Adama probíhala, byla pomoc státu velmi omezená, přesto se Adam stal úspěšným sportovcem, studentem a snad i učitelem. Můžeme jen doufat, že i v dnešní době, kdy je síť sociální pomoci velmi široká, nebude rozvoj sociálních služeb kontraproduktivní a tím nejdůležitějším v péči o dítě s postižením zůstane právě rodina.
ZÁVĚR

Péče o osoby se zdravotním postižením není v současné době, naštěstí, na okraji zájmů. Dostává se spíše do popředí. Sociální politika svými koncepcemi a změnami zákonů pamatuje na osoby s postižením a jejich rodiny a snaží se jim pomoci. Ať už příspěvky, sociálními službami, tak i tím, že se osoby se zdravotním postižením zcela běžně pohybují ve všech oblastech společenského života. Klade se větší důraz na péči v rodině místo péče v ústavních zařízeních. Ne vždy tomu tak bylo, ale ta doba je už snad za námi.
Cílem bakalářské práce bylo popsat problematiku zdravotního postižení z pohledu rodiny, kde žije dítě s postižením a poskytnout náhled do pocitů rodičů a sourozenců dětí se zdravotním postižením. Mimo to jsem si dala za cíl zpřehlednit systém dávek sociální pomoci a sociálních služeb.
Metodou popisu vybraných písemných zdrojů jsem získala informace k objasnění základní terminologie, vysvětlila jsem, co znamená pojem zdravotní postižení a jaké jsou jeho druhy a typy. Dále jsem se věnovala rodině dítěte s postižením. Objasnila jsem, jaké pocity mohou mít rodiče při zjištění, že je jejich dítě zdravotně postižené, věnovala jsem se popsání jednotlivých fází, kterými rodiče procházejí, než akceptují a smíří se s tím, že jejich dítě má zdravotní postižení. Popsala jsem, jak se mohou cítit sourozenci postiženého dítěte, když jim rodiče nevěnují dostatečnou pozornost anebo se jim naopak věnují v nadměrné míře, aby si vynahradili potíže a strádání s dítětem s postižením. V části věnované systému sociálního zabezpečení jsem využila praktických poznatků ze svého pracoviště a popsala typy sociálních dávek pro zdravotně postižené, způsob jejich vyřizování a věnovala jsem se popisu sociálních služeb, které mohou rodiny se zdravotně postiženým dítětem využít. Pro přehlednost jsem poskytovatele sociální pomoci rozdělila na státní a nestátní subjekty a zpracovala strukturu sítě institucí sociálního zabezpečení. Další kapitola poskytuje nástin aktuálně využívaných metod sociální práce, které slouží sociálním pracovníkům při poskytování péče o klienty, rodiny dětí s postižením. Popsala jsem moderní metody, které pracovníkům slouží k efektivnější komunikaci a spolupráci s klienty. Poslední kapitolou jsem dala nahlédnout do života rodiny, kde žije dítě se sluchovým postižením. Kazuistiku jsem zpracovala v rámci kvalitativní metodologie, použila techniku obsahové analýzy dokumentů a využila jsem polostandardizovaného rozhovoru. Kazuistika je příkladem dobré praxe, který může být pro ostatní rodiny s dítětem s postižením motivujícím. Vyplývá z ní, že podpora dítěte s postižením ze strany rodiny je důležitá. Metody sociální práce a kazuistiku jsem částečně zpracovala v komparaci možností v 80. letech 20. století a možností na počátku 21. století. Za krátkou dobu došlo v prostředí České republiky k výraznému rozvoji sociální práce a k její profesionalizaci. Svůj cíl stanovený v úvodu bakalářské práce pokládám za splněný.
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Příloha č. 1
Při studiu střední školy Adam každý rok podstupoval vyšetření sluchu. Záznamy z vyšetření sluchu jednotlivých ročníků jsou na následujících obrázcích.
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Příloha č. 2

	
	
	SÍŤ INSTITUCÍ
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	STÁTNÍ
	
	
	
	NESTÁTNÍ
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Okresní správa sociálního zabezpečení
	
	Fyzická osoba
	 
	 
	 

	Úřad práce - státní sociální podpora
	
	Společnost s ručením omezeným
	 

	Obec
	- I. typu
	
	 
	
	Účelové zařízení církve   

Nezisková organizace
	
	 

	 
	- II. typu
	
	 
	
	
	- občanské sdružení
	 

	 
	- III. typu
	
	 
	
	 
	
	- obecně prospěšná společnost

	 
	- příspěvková organizace obce
	
	 
	 
	- nadace a nadační fond
	 


Příloha č. 3

Následující přehled přibližuje stupně závislosti a výše příspěvku na péči:

a) stupeň I. – lehká závislost – dospělý potřebuje pomoc při více než 12 úkonech, dítě při více než 5 úkonech

b) stupeň II. – středně těžká závislost – dospělý potřebuje pomoc při více než 18 úkonech, dítě při více než 10 úkonech

c) stupeň III. – těžká závislost – dospělý potřebuje pomoc při více než 24 úkonech, dítě při více než 15 úkonech

d) stupeň IV. – úplná závislost – dospělý potřebuje pomoc při více než 30 úkonech, dítě při více než 20 úkonech

Výše příspěvku na péči

	stupeň závislosti
	dítě do 18 let
	dospělý

	lehká závislost
	3 000,-- Kč
	2 000,-- Kč

	středně těžká závislost
	5 000,-- Kč
	4 000,-- Kč

	těžká závislost
	9 000,-- Kč
	8 000,-- Kč         

	úplná závislost
	11 000,-- Kč
	11 000,-- Kč




Příloha č. 4
Úryvky z rozhovorů
Rozhovor s matkou Annou a otcem Josefem
- Do 10-ti měsíců byl Adam naprosto zdravé dítě. Co se potom přihodilo?

A: Šli jsme na očkování, tzv. lžičku. Byli jsme upozorněni, že po něm můžou nastat drobné komplikace jako zvýšená teplota apod. Bohužel reakce byla mnohem horší. Adam dostal velké teploty, začal omdlívat, šla mu pěna z úst. Neváhali jsme a jeli rychle do nemocnice. Již předtím jsme volali známým, kteří jsou oba lékaři a ti nás tam i doprovodili. Mezitím jsme Adamovi dávali alespoň studené zábaly. V nemocnici si jej nechali a nás poslali bez vysvětlení domů. 
- Jak probíhala léčba? Nic nenasvědčovalo tomu, že by Adam mohl mít následky?

A: Léčba probíhala zdlouhavě. Adam byl měsíc v nemocnici. Zpočátku na oddělení JIP, kde jsme ho ani nemohli navštěvovat. Bylo to pro nás hrozné. Jen díky našim známým lékařům jsme měli alespoň nějaké informace. Měl pořád vysoké teploty a zřejmě i velké bolesti. Tlumili je množstvím léků, dávali mu i kapačky. Sdělili nám, že chytl virový zápal mozkových blan. Tělo bylo zřejmě očkováním oslabené a proto měla nemoc tak rychlý a vážný průběh. Zpočátku nám nikdo nedokázal říct, jaká bude prognóza, postupem času, když se začal Adamův stav lepšit, nás nikdo na nějaké následky ani neupozornil, ani nepřipravil. 
- Jak a kdo vám oznámil, že Adam prakticky neslyší?

A: Už když jsme si Adama přivezli domů, zdálo se nám divné, že nereaguje na zvukové podněty. Přikládali jsme to však důsledku pobytu v nemocnici a odloučení od nás. Nastupoval tam jako velmi aktivní a vnímavé dítě. Před pobytem nemocnici již říkal první slůvka, začínal chodit, seděl na nočníku. Po návratu z něj byl zase malé miminko. Upozorňovali jsme lékaře na to, že je velmi neklidný, nereaguje tak jako dříve. Místo toho, aby mu udělali další vyšetření, nasadili mu léky na uklidnění. Ty však u něj měly naprosto opačný účinek, celé noci nespal, byl ještě více neklidný.

J: A tak jsem je prostě vzal a vyhodil do popelnice.

A: Postupem času se potom Adam začal zklidňovat, ale já jsem stále upozorňovala lékaře, že se mi jeho stav nezdá. Považovali mě za hysterku.

J: Říkali, že místo abychom byli rádi, že přežil, tak se nám pořád něco nelíbí.

A: Nakonec naše dětská obvodní lékařka vyslovila podezření, že s ohledem na skutečnost, že Adam nereaguje na zvukové podněty, je možné, že byl nějak poškozen jeho sluch. Doporučila nás proto k odbornému vyšetření, které toto potvrdilo.

J: Byl to šok.

A: Hroznej, ale na druhou stranu jsem aspoň konečně věděli, co se děje.
- Vzpomenete si, co jste v tu chvíli cítili a prožívali? Jistě to nebyla jednoduchá situace.

A: Na jednu stranu, jsme byli rádi, že Adam žije, na druhou ale nešťastni, jak hodnotný jeho život bude. Co budeme dělat dál, co nás čeká a hlavně co jeho… Měli jsme spoustu otázek, na které nám nikdo nedokázal odpovědět. V roce 1983 se o této problematice mluvilo jen velmi málo. 

J: Dokonce nám bylo řečeno, že bude zaostalý.  
- Jak jste se tím vyrovnávali a co nebo kdo vám byl oporou?

A: Velkou oporou pro nás byla rodina. Ukázalo se také, kdo jsou opravdoví přátelé, samozřejmě jsme o některé přišli, ale ti praví zůstali a v lecčems nám pomáhali. 

J: Manželka začala se Adamem jezdit na logopedii, kde získala některé cenné informace.

A: Ano, logopedka byla velmi citlivá a vzdělaná žena. S Adamem jsme začali hned intenzivně pracovat na tom, aby si osvojil mluvenou řeč. Pomocí obrázků jsme nacvičovali nejprve hlásky a potom i slova. Jezdili jsme k ní jednou týdně a každý den cvičili doma. Později nám také doporučila pro Adama MŠ.
- Využili jste možnosti sociálních dávek, které v té době byly, jakých?

J: Myslím, že snad ani žádné nebyly.

A: Byla jsem na mateřské dovolené, ale vzhledem k tomu, že nám po jejím skončení neměl Adama kdo hlídat, nastoupila jsem v jeho třech letech na zkrácený úvazek jako uklízečka na místním OÚNZ, ačkoliv jsem měla maturitu na ekonomce a dříve pracovala jako účetní. Potřebovali jsme peníze a vyhovovalo nám to časově. Mohla jsem chodit uklízet poté, co se manžel vrátil z práce a v péči o děti mě vystřídal. Na Adama jsme pobírali pouze nějaký navýšený přídavek na dítě.

J: Teď si vzpomínám, že Adam později také dostal kapesní sluchadlo, které jsme neplatili. 

A: Už ale nevím, zda ho dostal jakožto z odůvodněného případu zdarma anebo existovala nějaká dávka na kompenzační pomůcky. Dokud chodil do ZŠ tak měl také průkazku ZTP/P na který jsme využívali výhod maximálně takových, že měl slevu na jízdné a průvodce s ním jezdil zdarma.

- Komunikace se synem se asi změnila. Jak jste se učili zvládat nové poznatky metody apod.?

A: V tomto nám pomáhala opět naše logopedka. Učili jsme se to všichni za pochodu, přičemž nejlépe to asi zpočátku zvládala naše dcera. Je o tři a půl roku starší než Adam a komunikace mezi nimi byla naprosto přirozená.

J: Zpočátku jsem měli snahu na Adama mluvit hlasitě. Až později nám docházelo, že je to zbytečné.

A: Učili jsme se výrazně artikulovat, ukazovat. Znakový jazyk nebyl v té době populární, kladl se důraz na mluvení. Adam se proto učil odezírat z našich úst. 
- Měli jste možnost s někým konzultovat, nejenom způsoby výchovy a komunikace se synem, ale také vaše pocity?

A: Myslíte jako s oborníky?

J: Tak to vůbec ne.
A: Až později, když Adam nastoupil do speciální MŠ pro děti s poruchami sluchu. Tam už byli odborníci, kteří s námi byli ochotni komunikovat.
- Nástup do MŠ. Synovi byli 4 roky. Jistě nelehká situace nechat tak malé dítě týden na internátě. Co u vás převažovalo, touha být sním nebo klidný pocit vědomí, že se tam o něj dokáží postarat?

A: Tuto situaci, kdo neprožil, těžko pochopí. Bylo to hrozné období a taky těžké rozhodování. Na jednu stranu jsme Adama na internát nechtěli dávat, na druhou jsme se ale s ohledem na rodinné zázemí, bydlení, práci, apod., nemohli přestěhovat. Rozhodující pro nás bylo, že nám školka vyšla vstříc a my jsme si už před Adamovým nástupem mohli o ní udělat obrázek. Věděli jsme, že mu tam dají mnohem víc, než bychom byli schopni mu dát my doma. I přesto to ale bylo bolestné. Každý jeho odjezd a nástup na internát jsme oplakali. I když jsme se snažili, aby to neviděl, nedalo se. 

J: Adam brečel a my taky.

A: Trvalo dlouho, než jsme si zvykli. Jestli jsme si teda vůbec zvykli…

J: Později jsem si aspoň domluvil v práci, že jsem v pondělí nastupoval později a Adama jsem tak do školy vozil až v pondělí ráno a ne v neděli odpoledne. No a domů jsem jej zase vozil hned v pátek po škole.   
- V Ivančicích byl nakonec až do konce ZŠ. Jak probíhal běžný školní rok a prázdniny?

A: V Ivančicích se dětem opravdu věnovali. Adam je sportovec, takže navštěvoval různé sportovní kroužky, reprezentoval na sportovních hrách. Ve školním roce také jezdili pravidelně na školy v přírodě, na lyžařské kurzy, na plavání. Samozřejmě ale, že doma je doma. Takže se nesmírně těšil na každé prázdniny a volno, které měl. 
- Jak jste vzhledem k pracovnímu vytížení zabezpečovali prázdniny? 

J: Využívali jsme babičky a dědečky. 

A: Tam děcka trávily hodně času. Měli tam zvířata, prarodiče je rozmazlovali, takže se jim tam samozřejmě líbilo. Samozřejmě že i my jsme se jim snažili maximálně věnovat, takže jsem se snažili plánovat dovolenou tak, abychom s nimi byli co nejvíce. 
Adam trávil prázdniny u příbuzných společně se sestrou. Bylo chování k nim rozdílné a v čem?

J: Já myslím, že ne.

A: Taky bych neřekla. I když vlastně… Na dceru toho bylo naloženo trochu víc, než na ostatní děti. Musela se o Adama starat. Dávat na něj pozor, vysvětlovat mu spoustu věcí. Ale nebylo to dáno tím, že by chování příbuzných bylo k nim rozdílné. Prostě jen s ním trávila nejvíc času, takže ho automaticky i chránila a přebírala na sebe větší odpovědnost. Už jsem se o tom spolu i několikrát s odstupem času bavily. Její dětství nebylo typické. Byla to odmala taková malá máma. 
- Adam používá znakový jazyk, jak s ním komunikujete vy?

J: Normálně (
A: Adam od začátku tvrdil, že nechce, abychom s ním znakovali, že se potřebuje naučit mluvit, aby se domluvil v běžném životě. Takže bohužel znakovat neumíme. Dorozumíváme se s ním orálně, díky tomu, že docela dobře odezírá.

- Váš syn je úspěšný sportovec, má vystudovanou VŠ, pracuje jako učitel. Jste spokojeni s tím, jak se jeho život ubírá? Nebo máte i v jeho 28 letech pocit, že ho musíte směrovat, krotit a vychovávat?

A: Určitě jsme na něj moc pyšní. Před těma 27 lety jsme si vůbec nedokázali představit, co se bude dít, co a jak zvládneme. Nyní, když se dívám zpět, bylo to hodně náročné, prošli jsme si doslova peklem, ale jsme hrdí, jak jsme to všichni zvládli. Samozřejmě, že občas máme potřebu Adama kontrolovat, hlídat, ale to nás pak vždycky usměrní, že je dospělej a ať to respektujeme.

J: Jo, to jo, obzvlášť ženský by ho kontrolovaly pořád. Když se týden neozve, je zle.

A: Je pravda, že dokud studoval, potřeboval naši pomoc více. Takže jezdil často domů a byli jsme tak pořád v kontaktu. Teď už pracuje, má kolem sebe spoustu známých a já si jen pomalu zvykám na to, že už nás tolik nepotřebuje. 
- Je něco, co byste vzkázali rodičům dětem s postižením?

A: Aby byli trpěliví, snažili se získat co nejvíce informací a svým dětem se maximálně věnovali. To, kolik plnohodnotného času a energie budou do svého dítěte investovat, se jim určitě vrátí v podobě jeho úspěchů a radosti ze života.

J: Já nevím, moc na takové řeči nejsem. Snad aby je to nepoložilo. Když budou chtít, tak to zvládnou.  
Rozhovor se sestrou Eliškou
- Vy jste starší sestra. Kdy jste zjistila, že Váš bratr není úplně zdravý?

To jste mě hned na začátku zaskočila. Já vůbec nevím, nevzpomínám si. První vzpomínka, kterou mám na období jeho nemoci je, kdy sedíme s mamkou a tetou v obýváku, brečíme a z nemocnice se vrací táta se strejdou s prázdným fusakem.

Pak si pamatuji jen takové běžné epizodky z dětství, kdy ho vozím v kočárku apod. To, že neslyší, jsem asi brala jako normální věc.   
- Kdo Vám tu situaci vysvětloval a jakým způsobem?

Určitě jsme to probírali s našima. Vysvětlovali mi co se stalo a proč. Byly mi čtyři roky, takže po detailech jsem nijak nepátrala. To až později jsem se o vše začala více zajímat. Protože jsem ale viděla, jakou bolest to našim způsobuje, nijak extra jsme to nerozebírali. Spíš jsem se zaměřovali na budoucnost, než na minulost.
- V literatuře se píše, že i přesto, že zdravý sourozenec chápe, že musí postiženému pomáhat a má ho rád, nastanou chvíle, kdy převládají negativní emoce k sourozenci, hněv, pocit méněcennosti apod. Vzpomenete si, zda jste toto zažívala i Vy? A jak jste se s tím vyrovnávala? 

Já jsem to brala tak nějak automaticky, že jsem tu pro něj a že se o něj mám starat, pomáhat mu, chránit ho, myslím, že mě občas naši museli i trošku korigovat. Samozřejmě že ale i byla období, kdy jsem měla všeho plné zuby. Zejména o letních prázdninách se občas totiž stalo, že jsem dostala vyhubováno za něco, co jsem neprovedla anebo že jsem musela udělat něco v souvislosti s bráchou, co se mi nechtělo. To jsem si pak samozřejmě na něm trošku vybíjela zlost, že kvůli němu musím nebo nesmím to a to. Teď se za to stydím, ale občas jsem na něj používala takovou odplatu, že když mi něco říkal, tak jsem dělala, že mu nerozumím. To ho hrozně rozčilovalo. To, aby si myslel, že neumí mluvit, fungovalo ale jen do té doby, než to otočil na to, že já jsem hloupá, on že mluví dobře. Tak jsem přešla na to, že jsem na něj schválně mluvila rychle nebo špatně artikulovala, aby mi nerozuměl. Ale i to časem otočil proti mně, že neumím mluvit. Byly to takové malé psychoválky, které neměly vítěze a které nás stejně dlouho nebavily. 

Tím, že Adam býval na internátech, tak jsme spolu byli rádi a neměli jsme čas se spolu hádat. Takže spíš než na hněv a pocity méněcennosti si vzpomínám na bolestné loučení, beznaděj a smutek vždy, když nastupoval na internát nebo někam do nemocnice. 
- Máte pocit, že se Vám rodiče dostatečně věnovali, když péče o bratra byla jistě náročná i časově?

Je obdivuhodné, že se dokázali věnovat v maximálně možné míře nám oběma. Muselo to být pro ně hrozně náročné. Pomáhali samozřejmě i prarodiče, hlavně ze strany mamky. Důkazem toho, že rodiče neošidili nejen bráchu, ale ani mě je snad to, že jsem vystudovala tři vysoké školy a vzala si do života mnoho jejich cenných rad.   
- Prázdniny jste trávili společně s bratrem u prarodičů. Byl jejich vztah a chování k vám rozdílné?

Myslím, že ne. Prarodiče mezi námi nedělali rozdíly. Možná na mě bylo kladeno víc nároků, ale spíš to souviselo s tím, že jsem byla starší a nikoliv, že já jsem slyšela a brácha ne. 
- Je něco, co Vám v dětství opravdu vadilo? Ve vztahu k bratrovi a rodičům.

V dětství jsem si to asi ani tolik neuvědomovala, ale později, v dospívání a hlavně při studiu speciální pedagogiky jsem najednou viděla spoustu nespravedlnosti, příkoří a trpkosti, které museli naši zažívat. Taky mi postupně docházelo jakými těžkostmi si nejen oni, ale hlavně Adam museli projít. Často se stávalo, že mi ho bylo líto. Vždycky jsem si ale uvědomovala, že to je cit, o který on nestojí. Proto jsem se ho snažila všemožně podporovat ve všech jeho aktivitách, ve kterých se chtěl vyrovnat slyšícím lidem.

- Jaká pozitiva podle Vás může přinést soužití se zdravotně postiženým bratrem?

Určitě mi přineslo velkou dávku empatie. Jak říká můj manžel, někdy možná až zbytečně velkou ( Myslím si, že i předurčilo můj profesní život, těžko říct, zda bych se za jiných okolností tak intenzivně věnovala pomáhajícím profesím. Také mi přineslo mnohem bohatší vnímání okolního světa skrze lidí s různými zdravotními postiženími, se kterými jsem se mohla setkat. 

- Je něco, co byste vzkázala sourozencům a rodičům dětí s postižením?

Ať se nebojí přijmout pomocnou ruku, vyhledávají co nejvíce informací a odborných rad v této oblasti, setkávají se s lidmi v podobné situace a mají otevřené nejen oči, ale i srdce.
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