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Ú V O D

Je všeobecně známo, že zdraví je tím největším pokladem, který člověk má. Publikované zprávy o zdravotním stavu lidské populace dokládají,  že lidstvo je nadále ohrožováno řadou obtížně léčitelných nemocí. Neradostnou skutečností dále je, že počet těch, kteří trpí různým zdravotním postižením stále roste. Zdravotně postižení občané (dále ZPO) představují největší minoritu na světě. Ta odhadem zahrnuje více než 500 miliónů osob.

V dnešní době se pojem zdravotně postižený člověk stále více nahrazuje jinými názvy jako například znevýhodněný člověk či člověk se speciálními potřebami hlavně z důvodu, že nastal posun ve formálně-právním posuzování postavení postižených.

Lidé zdravotně postižení žijí mezi námi. Odhaduje se, že v České republice, je z celkového počtu obyvatel asi 1,2 miliónu osob se zdravotním postižením (viz. tabulka č.1). Nejsou pouze předmětem začleňování do společnosti, ale přispívají také k její rozrůzněnosti. Nejsou ani jiní, jen mají v různých fázích života jiné potřeby. Ty jsou dány druhem a diagnostikou postižení, věkem, místem kde žijí a dalšími prvky, na které se v této práci také zaměřím. Měli bychom si uvědomit, že ZPO jsou plnoprávnou a hodnotnou součástí naší společnosti a mělo by s nimi také být stejně zacházeno. 

Specifickou skupinou, které se v této práci chci věnovat jsou zdravotně postižené děti, tvořící mezi ostatními zdravotně postiženými jednu z nejpočetnějších skupin. Přesto se o nich ví poměrně málo. Zvláštní skupinu mezi ostatními druhy zdravotního postižení dětí pak představují mentálně postižené děti. Představy některých lidí o mentálně postižených bývají opředeny mnoha nejasnostmi, předsudky a často i neopodstatněnými obavami. Z toho vyplívá rozpačitý, někdy až dokonce nepřátelský postoj společnosti k takto zdravotně postiženým. Tím pak vzniká jejich poměrně nejisté postavení ve společnosti. 

I v dnešní době, kdy došlo k velkému pokroku v péči o postižené děti, kdy děti mohou zůstávat doma v rodinném prostředí, jsou mezi námi lidé, kteří by chtěli mentálně postižené děti ,,odklízet“ do specializovaných zařízení, aby nebyli ostatním zdravím a ,,normálním“ lidem na očích. S podobným postojem se můžeme dosud setkat i u některých lékařů a dalších zdravotních pracovníků, kteří rodičům radí nebo doporučují, aby mentálně postižené dítě raději ,,dali do ústavu“, aby jim nekomplikovali život. V těchto přístupech se projevuje nepochopení potřeb lidí a zejména dětí s tímto  zdravotním postižením. Touto prací chci proto osobně přispět k pochopení naznačené problematiky a tím zároveň napomoci dalšímu zlepšování postavení mentálně postižených ve společnosti.

Rozdíly v úrovni mentálního postižení jednotlivců jsou ve skutečnosti větší než rozdíly mezi nepostiženou populací. Jako osoby s mentálním postižením jsou např. označováni i lidé s lehkou mentální retardací, z nichž mnozí dokončí školu a založí i vlastní rodinu. 

Na druhé straně tohoto spektra jsou lidé s hlubokým mentálním postižením, kteří jsou prakticky ve všech potřebách odkázáni na cizí pomoc. Nejsou schopni se sami najíst, nejsou schopni samostatného pohybu ani komunikace s okolím. 

 Je důležité, aby byla společnost připravena jednotlivá zdravotní postižení spolehlivě specifikovat a diferencovaně vyhodnotit potřebný druh péče a jejího zajištění ve formě nabídky  možností a služeb, které by mentálně postiženým dětem a jejich rodinám v jejich každodenním nelehkém životě pomohly a to na místech, kde to potřebují nejvíce.

Cílem bakalářské práce je zmapovat problematiku péče o zdravotně postižené děti v rodinném prostředí, s porovnáním nákladů na jeden den srovnatelné péče ve státních zařízeních, s náklady vynakládanými státem při péči v rodině. Prozkoumání hypotézy o nerovnováze mezi platnou legislativou a její aplikací, a informovaností zúčastněných subjektů. Dále zjištění názorů pomocí dotazníkového šetření na stávající platnou právní úpravu dle zákona č. 108/2006 Sb., o sociálních službách, který vstoupil v platnost a účinnost k 1.1. 2007. Je-li zákon přínosem či nikoliv a z jakého důvodu.

V metodickém postupu bude řešen problém postižených dětí, o které pečuje rodina včetně těch o které pečuje stát, a dále jejich integrace do společnosti. Zmapování a analýza současného stavu ZPO, jejich základní lidská práva. Vývoj vztahu k ZPO v rámci ČR. Poukázaní na právní předpisy upravující problematiku péče o postižené děti. Vysvětlení pojmu postižení. Historie a druhy péče o zdravotně postižené děti. Práce bude také zaměřena na péči o postižené děti ve vybraných zemích Evropské unie.

V práci jsem se zejména zabývala nastíněním základních problémů ZPO, analýzou politiky v oblasti zdravotního postižení v České republice, analýzou problematiky péče zdravotně postižených dětí, a včetně  historie. Politikou v oblasti zdravotního postižení v rámci Evropské unie s porovnáním s vybranými zeměmi Evropské unie, doplňuji rozborem zákonu č. 108/2006 Sb., o sociálních službách. Zákon je v účinnosti od 1. ledna 2007 a proto jsem do práce zařadila vlastní výzkum. Pomocí dotazníkového šetření jsem zjišťovala informovanost, názory a  ohlasy  rodičů zdravotně postižených dětí a  k novému zákonu č. 108/2006 Sb., o sociálních službách. Je-li pro ně zákon přínosný či nikoliv. Vedle dotazníkového šetření jsem provedla tři řízené rozhovory s rodiči postižených dětí. Protože, rozhovory poskytly řadu zachycují řadu zajímavých údajů, zařadila jsem je do přílohy.

 V závěru jsem na základě teoretické analýzy a vlastního výzkumu potvrdila  hypotézy a shrnula cíle práce.

V rámci této práce jsem čerpala z odborné literatury a mezi ty nejdůležitější autory patřily: KRÁSA, V. Z projevu předsedy  Národní rady na  1. konferenci o stavu lidských  a občanských práv lidí se zdravotním postižením. Skok do reality, 2005. roč. 6, č. 2, 7 s. a VYSOKAJOVÁ, M. Hospodářská, sociální, kulturní práva a zdravotně postižení. Praha: Karolinium, 2000. 80s. ISBN 80-246-0057-9.

1. POLITIKA V OBLASTI ZDRAVOTNÍHO POSTIŽENÍ V RÁMCI ČESKÉ REPUBLIKY

1.1 Lidská práva

Zájem o lidská práva se začal rozvíjet již po první světové válce v době přijetí versailleské dohody.

Lidé se zdravotním postižením, a to nejen v Evropské unii (dále EU), by měli mít stejná lidská práva jako ostatní občané, jak stanoví Charta základních práv Evropské unie, která v Článku 21 potvrzuje, že jakákoli diskriminace z důvodů zdravotního postižení je zapovězena.
 Pro dosažení tohoto cíle je nezbytně důležité, aby každá společnost uvnitř sebe sama respektovala různorodost a zajistila  ZPO možnost uplatnění všech jejich lidských práv: občanských, hospodářských, kulturních i politických, tak jak jsou zakotvena v jiných různých mezinárodních úmluvách, ve smlouvách Organizace spojených národů ( dále jen OSN) – v roce 1982 Valné shromáždění OSN přijalo Světový akční program činnosti týkající se zdravotně postižených osob, který garantuje rovnost práv pro ZPO, ( Je zde zdůrazněno právo těchto osob účastnit se na společenském životě a dále je potvrzeno právo ZPO na stejné příležitosti, jaké mají ostatní občané).

Dne 28. října 1993 byl schválen dokument Standardních pravidel pro vyrovnávání příležitostí pro osoby se zdravotním postižením
, v Amsterdamské smlouvě
 a ústavách jednotlivých států. V České republice v Ústavním zákonu č.1/1993 Sb., Ústava ČR a dále v usnesení předsednictva České národní rady č. 2/1993 Sb., o vyhlášení Listiny základních práv a svobod ve znění pozdějších předpisů ( úst. zák. č. 162/1998 Sb.). Ve vztahu k ZPO pokročila EU včetně České republiky od ochranného přístupu k této minoritě k posílení odpovědnosti za rozhodování ​o vlastním životě. Aktivity zaměřené na cíl přizpůsobit jednotlivce co nejvíce do společnosti, vystřídala nutnost společenských změn, které by uskutečnily uspokojování potřeb všech občanů, včetně osob se zdravotním postižením.

1.2 Listina základních práv a svobod

Práva zdravotně postižených osob jsou v ČR obsaženy v zákoně č.2/1993 Sb., Listině základních práv a svobod, která je součástí ústavního pořádku,
 (deklaruje lidská práva a základní svobody člověka).

Článek 1 Lidé jsou svobodní a rovní v důstojnosti v právech. Základní práva a svobody jsou nezadatelné, nezcizitelné, nepromlčitelné a nezrušitelné. Podle Článku 3, Listiny základních práv a svobod je stanoveno, že: ,,Základní práva a svobody se zaručují všem bez rozdílu pohlaví, rasy, barvy pleti, jazyka, víry a náboženství, politického či jiného smýšlení, národního nebo sociálního původu, příslušnosti k národnostní nebo etické menšině, majetku, rodu nebo jiného postavení.“ Uvedený článek vyjadřuje závazek státu zaručit tato práva a svobody všem bez jakékoli diskriminace. Listina základních práv a svobod však dosud neobsahuje jasné ustanovení potvrzující rovnost (zakazující diskriminaci) z důvodu zdravotního postižení.
Článek 5 Každý je způsobilý mít práva.  Článek 10 Každý má právo, aby byla zachována jeho důstojnost, osobní čest, dobrá pověst a chráněno jeho jméno. O osobách zdravotně postižených hovoří přímo pouze Článek 29, kde je uvedeno jejich právo na zvýšenou ochranu zdraví při práci a na zvláštní pracovní podmínky a právo na zvláštní ochranu v pracovněprávních vztazích a na pomoc k přípravě povolání.

Naše společnost je často pobouřena diskriminací  převážně etnickou či náboženskou, ale příliš si nepřipouští diskriminaci z důvodu zdravotního postižení. ,,Politika integrace občanů se zdravotním postižením v Česku nemůže být tudíž v budoucnu efektivně  realizována bez důsledné aplikace Listiny základních práv a svobod, která bude obsahovat mj. i zákaz diskriminace z důvodu zdravotního postižení.“

1.3 Vývoj vztahu k zdravotně postiženým v rámci České republiky

Na kvalitu života ZPO má mimořádný vliv to, jakým způsobem se k nim chová široká veřejnost, a  proto jeden z nejzávažnějších problémů dotýkajících se lidských občanských práv osob se zdravotním postižením je v ČR nadále považováno nízké vědomí o skutečných problémech této minority. V dřívějších dobách byli ZPO často vystavováni diskriminaci, kterými je společnost a totalitní stát vyčleňovaly ze svého středu. V České republice se o problematiku ZPO začalo poukazovat teprve až od počátku  devadesátých let. Odkrývali se oblasti, kde docházelo k diskriminaci. Stát se začal o tuto problematiku aktivněji zajímat.  Začala se řešit sociální politika pro občany se zdravotním postižením. Vznikl dobrý právní rámec, který postavení ZPO stabilizoval. Mění  se i postoj většiny společnosti, který začal být vůči ZPO pozitivní.

V naší legislativě jsou potřebná antidiskriminační opatření zapsána ve všech relevantních právních předpisech ( například v : zákoně č. 2/1993 Sb., Listině základních práv a svobod, v zákoně č.361/2000Sb., o provozu na pozemních komunikacích) apod. Klíčovou roli při formování politiky ve prospěch ZPO hraje Národní rada zdravotně postižených ČR  (dále jen NRZP ČR).

V současnosti není problematika zdravotního postižení záležitostí připadající  výhradně do kompetence Ministerstva práce a sociálních věcí či zdravotnictví, ale svým charakterem a nároky se týká jednoznačně více oblastí, například i Ministerstva pro místní rozvoj či Ministerstva školství mládeže a tělovýchovy, Ministerstva financí  apod. Při ochraně práv a zajišťování potřeb a péče pro ZPO je nutná koordinace mezioborových opatření, ale i častější prezentace ZPO na veřejnosti a  v médiích, neboť přispívají formovat správné postoje a snažení.

Česká republika patří mezi ty státy, které si uvědomují, že nejdůležitější je v současnosti odstraňovat bariéry a pomáhat ZPO získat plnohodnotnou účast na životě, a to již od nejútlejšího věku, až po stáří. 

Nejdůležitější je odstraňovat bariéry v co nejkratším čase, pomoci postiženým k získání kvalitní péče, umožnění přístupu k rehabilitaci, ke vzdělání, k práci a účasti ve veřejném a společenském životě. Názory na to, zda společnost a v jejím čele  vláda pro tuto početnou skupiny osob dělá hodně, jsou různé, ale i přes oprávněné výhrady, týkající se především oblastí systémových změn v legislativě, je nepochybné, že se realizovalo a realizuje množství projektů, které ZPO pomáhají ve vyrovnávání příležitostí k plnohodnotnému životu.

Tabulka č. 1: Údaje o struktuře zdravotně postižených v České republice

V České republice žije celkem 1,2 miliónů ZPO

	Počet postižených v %.
	Počet ZPO v tisících z 1,2 miliónů ZPO,  

druh postižení

	1,0 %
	100 tisíc lidí zrakově postižených

	2,5 %
	250 tisíc lidí s postižením sluchu

	3,0 %
	300 tisíc tělesně postižených

	1,5 %
	150 tisíc lidí se závažnými civilizačními

               chorobami

	3,0 %
	300 tisíc lidí s mentálním postižením

	1,0 %
	100 tisíc lidí s duševními nemocemi


Důležitou událostí byl vznik Vládního výboru pro zdravotně postižené občany (dále VVZPO), který byl ustanoven usnesením vlády ČR č.151/1991 Sb. Tento výbor funguje jako stálý koordinační, iniciativní a poradní orgán vlády pro problematiku týkající se podpory osob se zdravotním postižením a jeho cílem je pomáhat při vytváření rovnoprávných příležitostí pro ZPO ve všech oblastech života společnosti. VVZPO vypracovala nejprve Národní plán pomoci zdravotně postiženým občanům, schváleným vládním usnesením č. 466/1992 Sb.

V následujícím roce 1993 byl přijat nový program s názvem Národní plán opatření pro snížení negativních důsledků zdravotního postižení. Cílem tohoto plánu bylo pomoci ZPO, aby byli schopni se znovu adaptovat a poté integrovat do společnosti. Dále byl kladen velký důraz zejména na to, kam a komu jsou adresovány finanční prostředky, aby přinášely co největší efekt a aby tyto prostředky pro sociální pomoc obdrželi ti, kdo je nejvíce potřebují. ,,Tento program také mnohem více podpořil vlastní iniciativu a aktivitu zdravotně postižených a zainteresoval na odstraňování architektonických, orientačních, komunikačních a psychologických bariér kromě státu také obce a jednotlivé právnické a fyzické osoby.“

Konec devadesátých let byl ve znamení úprav a oprav předchozích programů. Úkoly Národního plánu pro vyrovnání příležitostí pro občany se zdravotním postižením z roku 1998 nebyly zcela naplněny ani po šesti letech a také byla uznávána potřeba změn hlavně v systémech sociálního zabezpečení, zaměstnanosti, ale i ve vzdělání a školství. V tomto období také vznikla zastřešující reprezentace osob se zdravotním postižením, NRZP ČR.

      
Program zvyšování bezpečnosti dopravy a jejího zpřístupňování osobám s omezenou schopností pohybu a orientace vyhlásili 16. dubna 2002 VVZOP a NRZP ČR. ,,Tento dokument byl usnesením vlády č. 545 ze dne 25. května 2002 doplněn jako bod i) do opatření 5.1 Národního plánu vyrovnávání příležitostí osob se zdravotním postižením, který byl aktualizován a jeho název změněn na Národní rozvojový program mobility pro všechny
 (dále Program pro všechny).

Program mobility pro všechny, jehož cílem je trvale udržitelný rozvoj mobility, vychází z dokumentů přijatých na různých úrovních EU, z nařízení Rady Evropy, platných zákonů České republiky a dalších právních norem a opírá se o usnesení vlády ČR, která se týkají vyrovnávání příležitostí pro ZPO. Naplňování programu začalo v roce 2003 s cíly do roku 2010. ČR se také účastnila v roce 2003 Evropského roku zdravotně postižených osob.

6. června 2004 schválila vláda ČR Střednědobou koncepci státní politiky vůči občanům se zdravotním postižením
, kterou připravila NRZP ČR a jejímž hlavním cílem je vytváření podmínek pro zlepšení postavení ZPO v české společnosti. Tato koncepce byla přijata na léta 2004 – 2009 jako výhledový program zahrnující základní návrhy, opatření a úkoly orgánů veřejné správy ve vztahu k ZPO. Protože však bylo poukázáno v některých situacích na neuspokojivé podmínky ZPO v oblasti přístupu ke vzdělání, k práci, ve využití moderních technologií, v příležitostech žít důstojný osobní život a účastnit se života společnosti, autoři koncepce navrhli doplnění Listiny základních práv a svobod, která by měla výslovně potvrzovat (zakazovat diskriminaci) skupiny občanů se zdravotním postižením.

Vláda také současně schválila nový Národní plán podpory a integrace občanů se zdravotním postižením na období 2004 – 2009
, vycházející z cílů a úkolů Střednědobé koncepce. Jednotlivé úkoly a opatření vznikajícího národního plánu spojuje přesvědčení, že i přes pokrok v minulosti zatím nebylo v ČR dosaženo takového stupně vyrovnání příležitostí, který by odpovídal historickým, kulturním a společenským tradicím naší země a který by zaručoval míru podpory zdravotně postižených osob na úrovni odpovídající její hospodářské výkonnosti.

Tato koncepce na období 2004-2009 stanovila tyto cíle:

Vzdělávání a školství - stěžejním cílem vzdělávání občanů se zdravotním postižením zůstává zajištění rovného přístupu, který v sobě zahrnuje i prvky odstraňování minulých deformací a prevenci vzniku (byť nepřímého) diskriminačního jednání v jednotlivých situacích. Vzdělávací systém ve vztahu ke zdravotně postiženým bude plnit zejména následující funkce: Rozvoj osobnosti, jehož cílem je jak kultivace a seberealizace každého jedince, tak i co největší rozvinutí a uplatnění jeho potenciálu. Je to nezbytné nejen z hlediska individua, ale i společnosti. Konečným cílem všech opatření je umožnění co nejvyššího stupně vzdělání pro každého občana se zdravotním postižením přispívajícího ke zvýšení kvality jeho života, posílení soudržnosti společnosti. Nedostatek přirozené rovnosti vstupních podmínek u některých účastníků vzdělávání (zejména občanů se zdravotním postižením) se nesmí stát překážkou v zajištění rovného přístupu ke vzdělávání a rovných příležitostí. Rozdílná úroveň ve vzdělávání se už dnes stala rozhodující charakteristikou rozdílů ve společnosti. Vzdělávací systém může podstatně přispívat ke zvýšení vzestupné sociální mobility, omezovat vytlačování občanů se zdravotním postižením na okraj společnosti a přispívat ke kultivaci vztahů ve společnosti. 
V příštím období budou přijímána opatření s cílem zvýšit kvalitativní i kvantitativní úroveň vzdělanosti skupiny zdravotně postižených. Dosažením maximálního možného rozvoje osobnosti každého žáka a studenta se zdravotním postižením se rozumí nasazení dostupných prostředků speciálně pedagogické podpory, které mu umožní  hlediska individuálního bude v příštích letech stále více zaměřeno do roviny dosáhnout srovnatelného stupně vzdělání, jakého by dosáhl bez zdravotního postižení. MŠMT bude pravidelně vyhodnocovat podmínky vzdělávání této skupiny občanů a vyhodnocovat kvantitativní ukazatele ukazující počty občanů se zdravotním postižením dosahujících jednotlivých stupňů vzdělání. Zvláštní pozornost bude věnována vysokým školám, středním školám a dále dětem, žákům a studentům se zdravotním postižením vzdělávaným v rámci hlavního vzdělávacího proudu. Z hlediska druhu a závažnosti postižení budou nově přijímány programy a opatření na zvýšení úrovně vzdělání u občanů s kombinovanými formami postižení a nejtěžšími stupni jednotlivých postižení, jakož i nadaným a talentovaným dětem se zdravotním postižením.

Sociální zabezpečení - Změny v poskytování sociálního zabezpečení občanům se zdravotním postižením budou do budoucna řešeny dvěma způsoby. Jednak úpravou obecně platných právních norem a společenských koncepcí, které budou zahrnovat opatření vážící se ke zdravotnímu postižení, předpokládá se však i přijímání leges specialis, které by řešily dílčí aspekty vztahu státu ke zdravotně postiženým, pro něž není v rámci obecných právních norem dostatečný prostor. V některých případech půjde i o vytvoření relativně nových systémů péče a podpory, které budou vyžadovat samostatnou právní úpravu.

Zaměstnanost a zaměstnaní - při všech připravovaných opatřeních bude podpora zaměstnanosti této skupiny občanů pojímána jako nedílná součást opatření a tendencí ekonomického prostředí závislá na makroekonomických ukazatelích. Těmi jsou primárně výkonnost hospodářství, výše HDP a jeho struktura a celková míra nezaměstnanosti. Jedním ze základních přístupů zůstane vysoká míra pozornosti, kterou zaměstnávání občanů se zdravotním postižením věnují orgány státu a veřejné správy.
Zaměstnávání zdravotně postižených bude považováno za prioritu celkového rozvoje lidských zdrojů v České republice. Naplnění pracovního potenciálu desítek tisíc občanů se zdravotním postižením přesahuje ekonomický význam prostého zaměstnání a zůstává základním cílem strategie státu a vlády. Naplnění tohoto cíle neznamená, že nebudou vyhodnocovány, měněny či rušeny dílčí instituty systémů podpory, ukáží-li se v podmínkách sjednocující se evropské ekonomiky neefektivní, omezující, či ve svých důsledcích kontraproduktivní.

Zdravotnictví - z dosavadní zkušenosti lze dovodit, že je nezbytné všechny i nejnákladnější výkony zdravotní péče poskytovat a hradit v rámci systému veřejného zdravotního pojištění. Zdravotní postižení se jako institut svého druhu nemůže v žádném ohledu vyčleňovat z jednotného systému veřejného zdravotního pojištění. To musí pokrýt i případné nákladné reparační a kompenzační postupy vedoucí k nápravě či eliminaci zdravotních důsledků zdravotního postižení. V nejbližším období bude nutno zajistit realizace kompenzačních mechanismů, které v rámci systému zohlední ty plátce, kteří mají z hlediska nákladovosti vyšší podíl pojištěnců s potřebou nákladné či mimořádně drahé péče. 
               Z mezinárodně uznávaného zákazu jakékoliv diskriminace osoby z důvodu jejího genetického dědictví vyplývá i do budoucna zachování současného stavu řešení práva budoucích rodičů na rozhodování o vlastním rodičovství. Toto právo nelze žádným způsobem omezit, byť lze i v naší společnosti vystopovat názory a postupy, které by k takovému omezení v budoucnu mohly vést. Pozitivní řešení lze naproti tomu spatřovat v preventivních programech, jejichž primárním cílem není zvýšit počet případů přerušení těhotenství z důvodu rizika budoucího zdravotního postižení dítěte, ale snížit riziko výskytu genetického postižení orientací na zdravý životní styl, jež může výskytu některých onemocnění předejít. Právní úprava bude i do budoucna respektovat přirozené právo rodiče rozhodovat o tak závažném kroku, jakým je rozhodnutí o ukončení těhotenství.Velký význam budou do budoucna mít i programy podpory uvědomělého rodičovství, které rodičům umožní převzít hlavní odpovědnost za budoucí život jejich dětí s odpovídající mírou podpory. 

Finanční aspekty Střednědobé koncepce - Střednědobá koncepce státní politiky vůči občanům se zdravotním postižením je přijímána na léta 2004 – 2009 jako svého druhu výhledový program zahrnující základní úkoly orgánů veřejné správy ve vztahu k občanům se zdravotním postižením v členění dle jednotlivých oblastí výkonu této správy. Zahrnuje široké spektrum oblastí a problémů, návrhů a opatření, jejichž realizace je navrhována postupně, vždy v závislosti na ekonomických možnostech daných úrovní sociálního a ekonomického rozvoje České republiky.
Česká republika je již fungující tržní ekonomikou a v krátkém období se stane schopnou plně se vyrovnat s konkurenčními tlaky v rámci jednotného trhu Evropské unie. Standardní prostředí Evropské unie ve sledované oblasti je i cílovým stavem navržené koncepce. 
Řada úkolů, ve Střednědobé koncepci navržených, předpokládá provedení systémových změn a opatření stávajících způsobů podpory občanů se zdravotním postižením. U některých z nich není dále stanoven očekávaný dopad jejich realizace na státní rozpočet. Z toho důvodu, že Střednědobá koncepce představuje obecné východisko a z něj vycházející cílový stav, dopad na státní rozpočet bude významně záviset na zvolených parametrech jednotlivých opatření. 
Ve Střednědobé koncepci navržené úkoly a opatření, se budou realizovat v rámci existujícího objemu finančních prostředků. Jednotlivé resorty budou v příštích letech při plánování způsobů dosažení cílů Střednědobé koncepce své rozpočtové rámce upravovat v souladu s očekávanými opatřeními jež z ní vyplývají. Konkrétní realizace jednotlivých úkolů bude závislá na možnostech státního rozpočtu v daném roce. 
Hlavním cílem finančního rámce Střednědobé koncepce je vytváření podmínek pro dlouhodobě udržitelný rozvoj směřující k reálnému zlepšení postavení občanů se zdravotním postižením v české společnosti, vždy za podmínek daných makroekonomickými možnostmi. Jednotlivé úkoly a opatření vycházejí z tohoto cíle, a v jeho rámci jsou vždy stanoveny základní aspekty přístupu k řešeným otázkám. 
1.4 Právní předpisy upravující problematiku péče o postižené děti

Základní zásadou zákona č. 100/1988Sb. Zákon ze dne 16. června 1988 o sociálním zabezpečení  bylo (k 31.12.2006) zajištění práva na sociální zabezpečení všem občanům. Dávky sociálního zabezpečení poskytoval stát a nepodléhali dani. Právo na sociální zabezpečení nezanikalo uplynutím času. 

Sociální zabezpečení podle tohoto zákona zahrnovalo sociální péči, kterou stát zajišťoval pomoc občanům, jejichž životní potřeby nebyly dostatečně zabezpečeny příjmy z pracovní činnosti, dávkami důchodového nebo nemocenského zabezpečení, popřípadě jinými příjmy, a občanům, kteří ji potřebovaly vzhledem ke svému zdravotnímu stavu nebo věku, anebo kteří bez pomoci společnosti nemohli překonat obtížnou životní situaci nebo nepříznivé životní poměry.

V oblasti sociální péče stát dále zajišťoval poradenskou a výchovnou činnost, a to zejména k odpovědnému rodičovství, k upevňování rodinných vztahů a k vzájemné pomoci mezi občany, především pomoci občanům těžce zdravotně postiženým.  Dále byly poskytovány další peněžní a věcné dávky a služby. 

Sociální péče zahrnovala zejména péči o rodinu a děti, občany těžce zdravotně postižené a občany, kteří potřebovali zvláštní  pomoc.

Sociální péče  zajišťovala péči: výchovnou a poradenskou, ústavně sociální,  v ostatních zařízeních sociální péče, pečovatelskou službu, stravování, kulturní a rekreační péči, mimořádné výhody pro některé skupiny občanů těžce zdravotně postižené. Sociální služby  poskytovali kraje, obce, organizace a občané.

Za sociální péči se považovala též ústavní péče, poskytovaná ve zdravotnických zařízeních občanům, kteří vzhledem k zdravotnímu stavu nebyli schopni obejít se bez pomoci další osoby a nemohli být proto propuštěni ze zdravotního zařízení.

Při péči o blízkou nebo jinou osobu náležel občanovi pečujícímu osobně, celodenně a řádně o blízkou osobu, která je převážně nebo úplně bezmocná příspěvek. Ten náležel též rodiči nebo prarodiči, popřípadě jinému občanovi, který převzal dítě do péče nahrazující péči rodičů na základě rozhodnutí příslušného orgánu, pečujícímu osobně, celodenně a řádně o nezletilé dítě starší jednoho roku, které bylo podle zvláštního předpisu dlouhodobě těžce zdravotně postižené vyžadující mimořádnou péči. Přiznáním tohoto příspěvku zanikl nárok na poskytování rodičovského příspěvku podle zákona o státní sociální podpoře z důvodu péče o totéž dítě.

Podmínka celodenní péče se považovala za splněnou, bylo-li dítě umístěno v přípravném stupni pomocné školy či obdobném zařízení, a to po dobu školní výuky a dalších školních činností podporujících komplexní rehabilitaci, bylo-li dítě do 18 let věku umístěno v zařízení pro děti, které byly osvobozeny od povinné školní docházky, a to po dobu, která nepřevyšovala šest hodin denně, šlo-li o dítě do 18 let věku, které vyžadovalo mimořádnou péči, museli mu být poskytovány služby podporující komplexní rehabilitaci v domácím prostředí, nejvýše však v rozsahu šesti hodin denně.

Občanům těžce zdravotně postiženým, zejména nevidomým občanům a občanům s těžkým postižením pohybového nebo nosného ústrojí, poskytovali příslušné státní orgány služby, věcné dávky, peněžité dávky a bezúročné půjčky k překonání obtíží vyplývajících z jejich postižení. Zajišťovalo se jim společné stravování a rekreace. Poskytovala se jim pečovatelská služba a pomůcky potřebné k odstranění, zmírnění nebo překonání následků jejich postižení.

Občanům s těžkým tělesným, smyslovým nebo mentálním postižením, které podstatně omezovalo jejich pohybovou nebo orientační schopnost, se poskytovaly podle druhu a stupně postižení mimořádné výhody, ( v dopravě, dále se těmto občanům přiznávaly mimořádné výhody I. stupeň/průkaz TP, II. stupeň/průkaz ZTP a III. stupeň/průkaz ZTP/P. 

Dětem a mládeži s těžkým tělesným postižením nebo tělesným postižením v kombinaci s jiným postižením, které znemožňuje nebo podstatně ztěžuje výchovu, vzdělávání a přípravu pro povolání, se v ústavech sociální péče pro takto postižené poskytovalo bydlení, zaopatření, osobní vybavení, zdravotní péče, rehabilitace, kulturní a rekreační péče, vzdělávání a příprava pro povolání.

Ústavní péče se poskytovala – celoroční, týdenní nebo denní pobyt, popřípadě přechodný pobyt.
Dávky a služby sociální péče se poskytovali bez úhrady nákladů nebo za plnou nebo částečnou úhradu. O povinnosti příjemce uhradit náklady za poskytnutou dávku nebo službu soc. péče rozhodoval příslušný státní orgán, který dávku nebo službu soc. péče poskytl. Za pobyt v ústavech sociální péče hradili občané náklady na stravu, bydlení a nezbytné služby. 

Nárok na dávku sociální péče vznikl dnem splnění podmínek stanovených tímto zákonem, popřípadě prováděcími předpisy.

Právní úprava zákona o sociálním zabezpečení se utvářela  na sklonku osmdesátých let minulého století. V té době bylo na sociální politiku a na oblast sociálních služeb nahlíženo podstatně odlišným způsobem, a to především v oblasti svobody rozhodování jedinců a demokratických principů fungování veřejné správy. Novelizacemi nemohla být právní úprava zásadním způsobem změněna, šlo jen o určité dílčí úpravy. Praktické poskytování sociálních služeb bylo od 90. let minulého století do určité míry modernizováno, ale stále zde chyběla opora v právních předpisech.

Systém sociálních služeb začal být charakterizován množstvím vztahů založených na objektivních skutečnostech, které mají významný vliv na kvalitu života jedinců i společnosti. Jedná se o vztahy, jejichž význam vyžaduje zákonnou oporu, a to především v následujících oblastech: Jedinec, který se ocitá v nepříznivé sociální situaci, je považován spíše za objekt působení systému a nikoliv za aktivního činitele, jehož objektivizované potřeby a projev vůle jak situaci řešit by měly být pro formu pomoci. Není zajištěn jednotný systém objektivního hodnocení potřeb osob, ze kterého by bylo možné vycházet při vytváření nabídky služeb nebo jiných forem pomoci odpovídající potřebám. Osoby, které jsou oslabeny v prosazování svých oprávněných zájmů, nejsou dostatečně chráněny před tím, aby jejich individuální zájmy nebyly poškozovány ať již nesprávným postupem orgánů veřejné správy, nebo neodborným poskytováním sociálních služeb. Proto bylo důležité odstranit tyto nedostatky a provést změnu právní úpravy.                             
Cílem nové právní úpravy je utvoření podmínek pro uspokojování oprávněných potřeb člověka, které jsou oslabeny v jejich prosazování. Její návrh vycházel z obecného principu solidarity ve společnosti a principu rovných příležitostí pro všechny členy společnosti. Zákon o sociálních službách by měl zabezpečovat základní rámec k zajištění potřebné pomoci a podpory. Hlavním cílem nového zákona je podporovat proces sociálního začleňování a sociální soudržnost společnosti.

Podle nového zákona by měla být poskytovaná pomoc – dostupná, efektivní, kvalitní, bezpečná, hospodárná.

Pomoc dostupná – z hlediska typu pomoci, územní dostupnosti, informační dostupnosti a v neposlední ředě také z hlediska ekonomického.

Pomoc  efektivní – bude uzpůsobena tak, aby vyhovovala potřebě člověka.

Pomoc kvalitní – bude zabezpečována způsobem a v rozsahu, který odpovídá současnému poznání a možnostem společnosti.

Pomoc bezpečná – bude zabezpečována tak, aby neomezovala oprávněná práva a zájmy osob.

Pomoc hospodárná – bude zabezpečována tak, aby veřejné i osobní výdaje používané na poskytnutí pomoci v maximální míře pokrývaly objektivizovaný rozsah potřeb.

Osobám v nepříznivé sociální situaci bude v případě potřeby zajištění pomoci při soběstačnosti poskytována individuální dávka – příspěvek na péči, jejíž výše bude odpovídat rozsahu potřeb. Příspěvek na péči bude poskytován všem oprávněným osobám bez ohledu na to, zda jim bude pomoc zajišťována s využitím přirozených zdrojů, zejména rodiny, nebo poskytovatele sociálních služeb. Systém posouzení situace z důvodu ztráty schopnosti péče o vlastní osobu způsobenou věkem nebo zdravotním postižením garantuje stát, čímž je naplňována podmínka jednotného přístupu na celém území republiky.

Spolurozhodování o možnostech řešení nepříznivé sociální situace bude osobám garantováno tím, že oproti bývalému systému správního řízení o poskytnutí služby bude zaveden institut smlouvy o poskytnutí sociální služby. Současně bude jednotlivcům umožněno účastnit se rozhodovacích procesů o formě a rozsahu sítě sociálních služeb na úrovni obcí a krajů.

V oblasti sociálních služeb budou podle navrhované úpravy uplatňovány následující kontrolní mechanismy: Obce s rozšířenou působností, které budou rozhodovat o nároku na příspěvek na péči a současně ho budou vyplácet. Budou povinny kontrolovat zda vyplacený příspěvek na péči je využíván v souladu s účelem, na který je určen, tj. na zajištění potřebného rozsahu pomoci. Tato kontrolní činnost bude vykonávána odborně způsobilými sociálními pracovníky. Současně bude možné sledovat efektivitu vyplácených příspěvků prostřednictvím celostátního informačního systému, jehož správcem je ministerstvo.

Kraje v přenesené působnosti budou zajišťovat státní kontrolu zaměřenou na dodržování zákonem stanovených podmínek při poskytování sociálních služeb, a to jednak v rámci své působnosti v oblasti registrace poskytovatelů sociálních služeb, a pak obecně v oblasti kontroly poskytování sociálních služeb již registrovanými poskytovateli. Tato kontrolní činnost se nazývá inspekce. Jejich smyslem je průkazným způsobem posoudit kvalitu poskytované služby.

Z hlediska financování systému sociálních služeb se uskutečňuje řada finančních transferů z veřejných rozpočtů. Ve všech případech musí být uplatňovány postupy finanční kontroly.

Zásady sociálních služeb 

Mezi hlavní zásady kvality sociálních služeb patří tyto čtyři zásady:

Zásada ochrany lidských práv uživatele 

Poskytovatel sleduje a zajišťuje dodržování lidských práv uživatele služby.

Zásada individualizace služby

Služba vychází z potřeb uživatele, stanoví prostředky a cíle k jejich uplatnění.

Zásada odbornosti

Struktura pracovníků, počet pracovníků, jejich odborné vzdělání a systém průběžného vzdělání odpovídající cílové skupině uživatelů, jsou stanovena pravidla pro zaškolování nových pracovníků. 

Zásada provozního zabezpečení

Prostředí poskytované služby je důstojné a zajišťuje možnost přirozeného způsobu života. V případě sociálních služeb, které patří k veřejným službám, se kvalita musí odvíjet od uspokojení potřeba zájmů nejenom samotných uživatelů služeb, ale i zájmů zadavatelů služeb, tedy těch subjektů, které služby objednávají a platí z veřejných zdrojů – např. obec, stát. Kvalita je popsána prostřednictvím souboru kritérií (vlastností a charakteristik), o nichž se předpokládá, že ovlivňují schopnost služeb naplnit zájmy a  potřeby obou uvedených zájmových skupin – uživatelů i zadavatelů.

Po schválení navrhované úpravy byl přijat nový zákon č.108/2006 Sb., o sociálních službách a zákon č. 109/2006 Sb., kterým se mění některé zákony v souvislosti s přijetím zákona o sociálních službách.

Hlavním posláním zákona č. 108/2006 Sb. Zákon: ze dne 14. března 2006 o sociálních službách,( platný od 1.1. 2007 ) je chránit práva a oprávněné zájmy těch lidí, kteří jsou oslabeni v jejich prosazování, a to z různých důvodů jako je věk, zdravotní postižení, nedostatečně podnětné sociální prostředí, krizová životní situace a mnoho dalších příčin.

           Zákon č. 108/2006 Sb., o sociálních službách vytváří právní rámec pro nesčetné množství vztahů mezi lidmi a institucemi v případech, kdy je nezbytné zabezpečit podporu a pomoc lidem, kteří se ocitnou v nepříznivé sociální situaci. Zákon vymezuje vedle práv a povinností jednotlivců také práva a povinnosti obcí, krajů, státu a také poskytovatelů sociálních služeb. V zákoně je také upravena oblast týkající se podmínek výkonu sociální práce, a to ve všech společenských systémech, kde působí sociální pracovníci.

          Veřejnou správu v oblasti působnosti státu vykonávají Ministerstvo práce a sociálních věcí, krajské úřady, obecní úřady s rozšířenou působností (tzv. obce III. typu) a úřady práce. Veřejnou správu v oblasti samostatné působnosti samosprávných celků vykonávají obce a kraje.

Nároky a práva lidí podle tohoto zákona
         Lidé mají právo na to, aby žádali o pomoc a podporu ze strany veřejné správy a poskytovatelů sociálních služeb v případě, že nejsou schopni samostatně řešit svou nepříznivou sociální situaci. Toto právo je založeno na obecném principu solidarity ve společnosti.

         Zákon lidem garantuje, že poskytnutá pomoc musí zachovávat jejich lidskou důstojnost, musí vycházet z individuálních potřeb člověka a působit na něj tak, aby byla posilována jeho schopnost sociálního začlenění. Lidé mají nárok na bezplatné sociální poradenství, které umožňuje řešit jejich nepříznivou sociální situaci. Toto poradenství poskytuje každý poskytovatel  sociálních služeb. 

          Dále může člověku vzniknout nárok na příspěvek na péči, až tehdy, když se podrobí odbornému sociálnímu a lékařskému posouzení míry jeho závislosti na pomoci jiné osoby.

Zdravotní postižení je definováno pro účely tohoto zákona, jako tělesné, mentální, duševní, smyslové nebo kombinované postižení, jehož dopady činí nebo mohou činit člověka závislým na pomoci jiné osoby.

Zákon a přirozené sociální prostředí

Pojem přirozené sociální prostředí je úzce spojen s pojmem sociální začlenění. Život každého člověka se odehrává v určitém sociálním prostředí, které on sám považuje za sobě vlastní. Pokud se v tomto prostředí cítí bezpečně a současně jsou podmínky v tomto prostředí i společensky akceptovatelné, můžeme hovořit o při-rozeném sociálním prostředí, ve kterém  může být člověk sociálně začleněn. 

Ale i v přirozeném sociálním prostředí může být člověk sociálně vyčleněn nebo samo sociální prostředí je takového charakteru, že způsobuje sociální vyloučení. Z výše uvedených důvodů je nezbytné hodnotit životní podmínky člověka v jeho přirozeném sociálním prostředí komplexně, tj. nelze je například zúžit pouze na obydlí či domácnost. Je nezbytné nahlížet na tuto problematiku více z hlediska kvality sociálních interakcí, nežli z hlediska podmínek bydlení či materiálního zabezpečení. 

Přirozeným sociálním prostředím je rodina a sociální vazby k osobám blízkým, domácnost osoby a sociální vazby k dalším osobám, se kterými sdílí domácnost, a místa, kde se osoby pracují, vzdělávají a realizují běžné sociální aktivity.

Plánem rozvoje sociálních služeb výsledek procesu aktivního zjišťování potřeb osob ve stanoveném území a hledání způsobů jejich uspokojování s využitím dostupných zdrojů, jehož obsahem je popis a analýza existujících zdrojů a potřeb, včetně ekonomického vyhodnocení, strategie zajištění a rozvoje sociálních služeb, povinnosti zúčastněných subjektů, způsob sledování a vyhodnocování plnění plánu a způsob, jakým lze provést změny v poskytování sociálních služeb.

Okruh oprávněných osob, které mohou žádat o pomoc a podporu

Osoba, která je na území České republiky hlášena k trvalému pobytu. Osoba, které byl udělen azyl pole zvláštního právního předpisu.

Cizinec bez  trvalého pobytu na území České republiky, kterému tato práva zaručuje mezinárodní smlouva. Občan členského státu Evropské unie, pokud je hlášen na území České republiky k pobytu podle zvláštního právního předpisu po dobu delší než 3 měsíce, nevyplívá-li mu nárok na sociální výhody z přímo použitelného předpisu Evropských společenství. Rodinný příslušník občana členského státu Evropské unie, pokud je hlášen na území České republiky k pobytu podle zvláštního právního předpisu po dobu delší než 3 měsíce, nevyplívá-li mu nárok na sociální výhody z přímo použitelného předpisu Evropských společenství. Cizinec, který je držitelem povolení k trvalému pobytu s přiznaným právním postavením dlouhodobě pobývajícího rezidenta 

v Evropském společenství na území jiného členského státu Evropské unie, pokud je hlášen na území České republiky k dlouhodobému pobytu podle zvláštního právního předpisu po dobu delší než 3 měsíce.

Kdo je a není poskytovatelem  sociální služby

Poskytovatelem sociální služby je právnická nebo fyzická osoba, která má k této činnosti oprávnění podle tohoto zákona. Poskytovatelem sociální služby nejsou rodinní příslušníci či jiné osoby, které pečují o své blízké či jiné osoby v domácím prostředí!

Sociální služby poskytují 

Obce a kraje dbají na vytváření vhodných podmínek pro rozvoj sociálních služeb, zejména zjišťování skutečných potřeb lidí a zdrojů k jejich uspokojení; kromě toho sami zřizují organizace poskytující sociální služby.

Nestátní neziskové organizace a fyzické osoby, které nabízejí široké spektrum služeb, jsou rovněž významnými poskytovateli sociálních služeb.

Ministerstvo práce a sociálních věcí je nyní zřizovatelem pěti specializovaných ústavů sociální péče.

Kdo je uživatelem sociální služby

Uživatelem sociální služby může být kdokoliv, kdo vstoupí do smluvního vztahu s poskytovatelem sociální služby, jehož obsahem je zabezpečení těch činností, které popisuje zákon o sociálních službách. Pojem uživatel sociální služby se tedy používá jen v případech, kdy je trvale či jen dočasně zabezpečována pomoc a podpora v dohodnutém rozsahu oprávněným poskytovatelem. 

  Podmínky nároku na příspěvek na péči

Příspěvek na péči se poskytuje osobám závislým na pomoci jiné fyzické osoby za účelem zajištění potřebné pomoci. Náklady se hradí ze státního rozpočtu. Nárok na příspěvek má osoba, která z důvodu dlouhodobého zdravotního stavu potřebuje pomoc jiné fyzické osoby při péči o vlastní osobu a při zajištění soběstačnosti v rozsahu stanoveném stupněm závislosti. Nárok na příspěvek nemá osoba mladší jednoho roku.

O příspěvku rozhoduje obecní úřad obce s rozšířenou působností.

Stupně závislosti

Stupeň I. (lehká závislost), stupeň II.( středně těžká závislost), stupeň III.

(těžká závislost, stupeň IV. (úplná závislost).

Kvantifikace příspěvku na péči

Tabulka č. 2: Výše příspěvku na péči pro jednotlivé kategorie závislosti ZPO

	
	Stupeň I
	Stupeň II.
	Stupeň III.
	Stupeň IV.

	Výše příspěvku v Kč

U osob do 18 let
	2000
	5000
	9000
	11000

	Výše příspěvku v Kč u osoby nad 18 let
	1500
	4000
	8000
	11000


Příspěvek lze použít pouze na ty výdaje, které souvisejí se zabezpečením pomoci a podpory osobě, která je závislá na péči jiné osoby. 

Může být tedy „spotřebován“ jako úhrada za péči, kterou zajišťuje poskytovatel sociální služby a také na výdaje, které vzniknou pečující osobě. Příjemce může  příspěvek na výdaje kombinovat dle vlastní potřeby. Podle zákona č. 110/2006 Sb., o životním a existenčním příspěvku, se příspěvek nepovažuje za příjem.

Základní druhy a formy sociálních služeb - sociální služby zahrnují tři základní oblasti služeb - sociální poradenství, služby sociální péče, služby sociální prevence.

Sociální poradenství se člení na základní sociální poradenství a odborné poradenství. Smyslem sociálního poradenství je poskytování potřebných informací, které přispívají k řešení nepříznivé sociální situace. Základní sociální poradenství jsou povinni poskytnout všichni poskytovatelé sociálních služeb, a to bez ohledu na to, kdo je o radu požádá. Odborné sociální poradenství poskytují specializované poradny, které se profilují buď podle nějakého jevu nebo podle cílové skupiny (např. osoby se zdravotním postižením).

Služby sociální péče jsou zaměřeny na to, aby napomáhaly lidem zajistit fyzickou a psychickou soběstačnost. Služby sociální péče, jak vyplývá z názvu, nabízejí pomoc při zvládání úkonů péče o vlastní osobu a v soběstačnosti. K zajištění těchto služeb lze použít příspěvek na péči.

Služby sociální prevence se zaměřují na jevy a situace, které mohou vést k sociálnímu vyloučení osob, které nejsou  schopné pečovat o sebe z důvodu věku či zdravotního stavu. Služby sociální prevence se zaměřují především na oblast tzv. „sociálně negativních jevů“, jako například krize v rodině apod.

Formy poskytování sociálních služeb - sociální služby se poskytují jako služby pobytové, ambulantní nebo terénní. 

Pobytové služby - služby spojené s ubytováním v zařízeních sociálních služeb.

Ambulantní služby - služby, za kterými osoby dochází nebo je doprovázena nebo 

dopravována do zařízení sociálních služeb a součástí služby není ubytování. 

Terénní služby – služby, které jsou osobně poskytovány v jejím přirozeném sociálním prostředí.

Druhy služeb sociální péče

Osobní asistence je terénní služba určená zejména lidem se zdravotním postižením. Osobní asistenti pomáhají člověku zvládnout péči o sebe a umožňují jim účastnit se života společnosti.

Pečovatelská služba je terénní služba poskytovaná především v domácnosti. Služba je určena lidem se zdravotním postižením.

Průvodcovské a předčitatelské služby jsou určeny lidem, kteří mají sníženou schopnost komunikovat a orientovat se v prostoru. Jedná se o osoby se smyslovým postižením.

Odlehčovací služby je kombinace činností péče, které mají za cíl, umožnit pečujícím osobám nezbytný odpočinek, tj. sdílí péči či na určitou dobu převezmou péči o člověka, který má sníženou soběstačnost.

Denní stacionáře jsou ambulantní službou, kterou pravidelně navštěvují osoby se sníženou soběstačností. V průběhu dne je zde zabezpečována komplexní péče s ohledem na potřeby uživatelů a současně nabízí výchovné, aktivizační a sociálně terapeutické činnosti.

Týdenní stacionáře jsou pobytovou službou pro osoby se sníženou soběstačností, které potřebují pravidelnou pomoc jiné osoby. Pobyt je zabezpečován obvykle po dobu pracovních dnů. Zabezpečují komplexní péči a současně výchovné, aktivizační a sociálně terapeutické činnosti.

Domovy pro osoby se zdravotním postižením (dříve viz. ústavní péče) jsou pobytovou službou s celoročním provozem, které zabezpečují osobám vyžadujícím pravidelnou pomoc a komplexní péči. Současně tyto domovy nabízejí výchovné, aktivizační a sociálně terapeutické činnosti. Tato služba je určena pro těm lidem, kterým nelze již zabezpečit pomoc v jejich přirozeném sociálním prostředí. Nezaopatřeným zdravotně postiženým dětem se v domovech poskytuje osobní vybavení, běžné předměty osobní potřeby a některé služby.

Domovy se zvláštním režimem jsou pobytovou službou s celoročním provozem s obdobnou nabídkou jako domovy pro osoby se zdravotním postižením. Jejich služby jsou však uzpůsobeny zvláštním potřebám osob.

Druhy služeb sociální prevence a komu jsou určeny

 Zákon o sociálních službách upravuje sedmnáct druhů služeb sociální prevence: (uvádím zde jen ty druhy služeb, které se týkají dětí do 18 let věku).

Raná péče je terénní, popřípadě ambulantní služba poskytovaná dítěti a rodičům ve věku do 7 let, které je zdravotně postižené. Služba je zaměřena na podporu rodiny a podporu dítěte s ohledem na jeho specifické potřeby. Nabízí výchovné, vzdělávací, aktivizační a sociálně terapeutické činnosti. Zprostředkování kontaktu se společenským prostředím. Pomáhají při uplatňování jejich práv.

Telefonická krizová pomoc je poskytována osobám, které se nacházejí v ohrožení života či zdraví, nebo jsou v tíživé sociální situaci a nemohou tuto situaci řešit momentálně vlastními silami.

Tlumočnické služby jsou poskytovány především osobám se smyslovým postižením za účelem pomoci v komunikaci s okolím a při vyřizování osobních záležitostí. Jsou poskytovány obvykle jako terénní služba.

Azylové domy jsou pobytové služby pro osoby, které se ocitly v nepříznivé sociální situaci spojené se ztrátou bydlení. Jsou různého druhu, např. azylové domy pro rodiče dětmi i pro osoby mladší 18 let.

Domy na půl cesty jsou pobytovou službou pro osoby do 26 let, které žily dlouhodobě ve školských zařízeních ústavní nebo ochranné výchovy, nebo v jiných zařízeních pro děti a mládež.

Sociálně aktivizační služby pro osoby se zdravotním postižením nabízejí pomoc při zvládnutí běžných životních situací tak, aby nedošlo k jejich ohrožení sociálním vyloučením.

Sociální rehabilitace má za cíl pomoci lidem se zdravotním postižením k dosažení samostatnosti, nezávislosti a soběstačnosti, a to rozvojem jejich schopností a dovedností a posilování návyků potřebných pro budoucí samostatný život.

Shrnutí

V této kapitole jsem se hlavně zaměřila na vývoj lidských práv zdravotně postižených, který se rozvíjel již po druhé světové válce. Od té doby však uběhlo hodně času než se práva těchto lidí  zanesla do všech důležitých dokumentů, které se týkají jejich samotné existence. Vývoj jejich práv, ale stále pokračuje. V rámci České republiky jsem se zaměřila na Listinu základních práv a svobod, která je součástí ústavního pořádku. Ta občanům zaručuje všechna jejich základní lidská práva a svobody  bez jakékoli diskriminace. Přesto jsem poukázala na to, že v této Listině základních práv a svobod chybí aplikace, která by přímo měla obsahovat i zákaz diskriminace z důvodu zdravotního postižení. Proto si myslím, že by se tato slova, která pro ZPO znamenají potvrzení jejich práv měla do tohoto dokumentu zanést a docílit tak rovnocenné postavení všech osob potvrzující rovnost z důvodu zdravotního postižení.

Dále jsem se zaměřila na vývoj vztahu k postiženým v České republice, jaký vliv na kvalitu jejich života má široká veřejnost. Z toho co jsem uvedla výše je zřejmé, že se společnost vůči ZPO chová nespravedlivě. Spousta lidí neví o každodenních problémech, které tyto osoby musejí řešit, a ani o potížích a bariérách, které tuto menšinu doprovázejí v jejich životě. Dříve bylo zvykem ZPO schovávat a nemluvit o nich ve společnosti. Vyčleňovala je jak společnost sama, tak i ti, kteří těmto lidem měli být nápomocní (jako např. lékaři, odborníci, atd.). 

Teprve v devadesátých letech se začalo na problematiku postižených poukazovat,  a začala se pomalu rozšiřovat do různých politik a aktivit státu. Díky těmto krokům se změnil i postoj široké veřejnosti k ZPO. Ti přestali být odstrkováni a diskriminováni a mohli se tak začleňovat do společnosti. Velký vliv na formování této nové politiky měla NRZP ČR. K této radě se pak přidala i média. Snaha médií přispěla k správnému formování postoje společnosti vůči ZPO. Došlo tak k vyrovnávání příležitostí, odstraňování bariér a postižení se konečně mohli zapojit do plnohodnotného života. Tuto problematiku museli doplnit právní předpisy. 

Zaměřila jsem se na dva právní předpisy. Na dnes již neplatný zákon č. 100/1988 Sb., o sociálním zabezpečení. Ten jsem nastínila co se týče toho co zaručoval občanům a v jakém rozsahu jim mohla být poskytována sociální péče ( kdo a komu ji zaručoval). V tomto zákoně se poprvé vyskytlo dělení podle druhu zdravotního postižení do stupňů I. až III., které těmto lidem poskytovali mimořádné výhody. Přestože nebyl zákon špatný ( byl utvořen se na sklonku 80 let minulého století, musel být nahrazen novým, který byl doplněn a vlastně v zásadě úplně změněn, tak jak si to žádá dnešní doba a dnešní problematika). Původní zákon byl tedy nahrazen novým zákonem č. 108/2006 Sb., o sociálních službách, platný od 1.1. 2007. Tento zákon chrání práva a zájmy těch lidí, kteří jsou oslabeni v jejich prosazování, a to z různých důvodů, např. zdravotního postižení. Nové je, že tento zákon vytváří právní rámec pro nesčetné množství vztahů mezi lidmi a institucemi. Změny, které zákon přinesl jsou pozitivní pro ty, kteří jej potřebují a využívají. Jde o moderní koncepci, která již naplňuje svoji funkci. Zatím se s ní ještě všichni seznamují, ale její funkčnost je naplněna. Časem se však ukáže je-li dobře vytvořena a jestli v praxi funguje tak jak by měla a hlavně tam kde by měla. To vše se projeví odhaduji v období 1 roku až 5 let.

Dál se plánuje co nejvíce podporovat ZPO k začleňování do společnosti. Nabízet jim i nadále služby, které potřebují, aby se mohli dále vzdělávat a aby se nesnížila, ale naopak zvýšila nabídka služeb na jejich péči, rehabilitaci a na formu poskytování komplexních služeb co nejblíže do míst, kde trvale žijí, aby za těmito službami a péčí nemuseli dojíždět jen do velkých měst desítky kilometrů vzdálené od jejich bydliště.

2. PROBLEMATIKA PÉČE  ZDRAVOTNĚ POSTIŽENÝCH DĚTÍ

2.1 Pojem postižení

Pro pojem ,,postižení“ se i v České republice ujaly pojmy převzaté ze zahraničí jako impairment, disability a handicap.

Pojem impairment je vhodné chápat jako poruchu, poškození, ztrátu, resp. abnormalitu ve funkcích či strukturách fyziologických, somatických, resp. anatomických a ovšem také psychických. Tato porucha je tedy změna funkce na úrovni tělního orgánu či systému.

Pojem disability vyjadřuje omezení, chybění, neschopnost – ve smyslu následku poškození, v důsledku čehož nelze vykonávat aktivity právě tím způsobem, jak je to obvyklé. Jedná se  tedy o poruchu na úrovni celého jedince.

Pod pojmem handicap se rozumí spíše znevýhodnění než postižení. Projevuje se zejména snížením, resp. Omezením možností výkonu daného jedince ve srovnání s tím, co by měl běžně zastat, pokud by ovšem nebyl znevýhodněn. Takto je tedy handicapovaný člověk znevýhodněn právě při plnění svých sociálních rolí. Jde o změnu rolí, které člověk zastává ve vztahu ke společnosti.
 

Pojem zdravotní postižení znamená dlouhodobou nebo trvalou změnu zdravotního stavu, která výrazně zhoršuje kvalitu života postižené osoby. Může být součástí chronického onemocnění, následkem vrozené vady, úrazu, vyléčené nemoci apod. (např. ochrnutí různého původu, ztráta zraku, vrozené snížení rozumových schopností). Zlepšení kvality života lze dosáhnout ucelenou rehabilitací.

2.2 Historie péče o děti se zdravotním postižením

Péče o děti se zdravotním postižením začala v České republice již koncem 19. a počátkem 20. století, kdy vznikla první zařízení pro děti s postižením. Díky tomu se Česká republika řadí mezi jednu z prvních ve střední Evropě.

Jako první snahu o jistou formu péče o postižené děti lze považovat snahy o terapeutickou péči v padesátých letech 20. století. V této době se spíše o problematice začalo mluvit, než by byly vidět nějaké konkrétní aktivní činy. Naši přední odborníci se začali zajímat o prevenci následků u dětí s dětskou mozkovou obrnou. Mezi naše přední odborníky té doby patřil i profesor Václav Vojta.

V šedesátých letech a začátkem sedmdesátých dozrála tendence starat se o dítě s postižením co nejdříve. Tehdy se jednalo především o děti s mentální retardací. Díky tomu ubylo dětí zanedbávaných, ale za to přibývalo dětí přetížených a neurotizovaných s pestrou škálou obranných reakcí. Rodiče věnovali příliš energie zcela neúčelně na nepřipravený, nezralý dětský organismus. Následkem tohoto proklamovaného principu byl výrok: ,,Čím dříve, tím lépe!“. Došlo dnes k posunu a hlavním principem je: ,,V pravý čas! Ani příliš brzo, ani příliš pozdě!“.

Péče jako taková navázala na vznik vývojové psychologie v šedesátých letech. Zpočátku byl zájem směřován pouze na dítě, jak jsem se již výše zmínila. Velmi brzy se situace začala měnit a vznikaly programy, které reagovaly na výzkumy interakcí rodiče s dítětem, tudíž se díky těmto programům dostávají do péče působnosti i rodiče a další členové rodiny. Orientace péče se tedy přesunula na celou rodinu.

V sedmdesátých letech byla v České republice vybudována státní síť rehabilitačních jeslí pro děti mladší tří let. Jesle spadaly a spadají do kompetence Ministerstva zdravotnictví.

Od konce osmdesátých let začíná v oblasti péče o postižené děti nový trend, který je charakteristický od institucionální péče k poskytování služeb v přirozeném prostředí klientů. Přechodem od služeb týkající se pouze postiženého jednotlivce ke službám zaměřeným na rodinu a komunitu. Vzniká tak přístup k partnerskému vztahu s klientem.

V devadesátých letech začalo Ministerstvo školství, mládeže a tělovýchovy ČR zřizovat speciálně pedagogická centra. Impulsem pro vznik speciálně pedagogických center bylo budování poradenského systému pro rodiče a děti se zdravotním postižením. Posláním poradenského systému byla podpora integrace dětí do běžného vzdělávacího procesu. Zařízení se věnuje  vzděláváním dětí od tří let věku nástupu dítěte do školy. Jen výjimečně se mohou věnovat dětem mladšího věku. Většina speciálně pedagogických center je vybudována při speciálních školách.

Po pádu socialistického systému se otevřela široká možnost pro neziskový sektor. Většina poskytovatelů služeb spadá do neziskového sektoru.

V procesu vzniku služeb péče o postižené děti již od raného věku sehráli nezastupitelnou roli rodiče, resp. svépomocné skupiny rodičů. V jednotlivých zemích probíhali nátlakové vlny, bouřlivé diskuze či demonstrace za právo rodičů na tento druh služby. V evropských zemích se úsilí rodičů vystupňovalo v 70. a 80. letech, (např. v Nizozemí, Belgii a Rakousku).

2.3 Raná péče v České republice a její cíle

Jako první se ranou péčí začala zabývat Střediska rané péče pro rodiče dětí se zrakovým postižením. Právě proto je nejlépe zmapovaná historie vzniku služeb rané péče pro tuto cílovou skupinu. Později přišli na řadu Střediska rané péče nevidomých a slabozrakých. Postupně se od roku 1994 začal počet takovýchto středisek rozrůstat do všech velkých měst po celé zemi.

 Raná péče a její výhody - má preventivní charakter, protože snižuje důsledky primárního postižení, a zabraňuje vzniku postižení sekundárních, posiluje rodinu a využívá potenciálu rodiny tak, že také děti mohou vyrůstat a rozvíjet se v rodině. Je vhodná i z ekonomického hlediska, protože postupně snižuje závislost rodičů na institucích a snižuje nutnost ústavního pobytu, čímž dochází k úsporám prostředků na veřejné výdaje.

Vytváří podmínky úspěšné sociální integrace. Nabízí se zejména v prostředí, které je pro dítě přirozené, (tzn. v rodině),
poskytuje rodičům nezávislé informace, na základě kterých mohou činit samostatná, odpovědná a kompetentní rozhodnutí.

Mezi hlavní cíle rané péče patří sebevědomé a odpovědné postoje rodičů a minimalizace závislosti rodiny na sociálních službách, minimalizace důsledků postižení na vývoj dítěte a jeho socializaci tak, aby byly naplněny všechny lidské potřeby, a vytvoření co nejpřirozenějšího prostředí.

Dalšími cíli jsou snížení negativního vlivu postižení nebo ohrožení na rodinu dítěte a na jeho vývoj, zvýšení vývojové úrovně dítěte v oblastech, které jsou postiženy, posílení kompetence rodiny a nabídka co nejširšího spektra služeb postiženému dítěti i rodině a vytvoření podmínek sociální integrace pro dítě, rodinu i společnost.

Shrnutí

V této kapitole jsem psala o problematice péče postižených dětí. V úvodu kapitoly jsem se zaměřila na vysvětlení pojmu postižení. Jak jsem již výše uvedla Česká republika převzala pro pojem postižení zahraniční pojmy, které jsou celosvětově známi a díky tomu je snazší o této problematice mluvit v rámci celého světa. Každý pojem má své specifické vysvětlení daného druhu postižení či poruchy na úrovni tělního orgánu. Tyto obecně známé názvy nám pomáhají lépe se orientovat v daném postižení a díky tomu se může lépe dosáhnout takové péče, kterou ZPO potřebují. Cílem je zlepšení kvality života a to lze dosáhnout pomocí ucelené rehabilitace. V rámci této práce jsem nemohla opomenout historii péče o děti se zdravotním postižením. Díky tomu, že vývoj péče o děti se zdravotním postižením začal již koncem 19. století jsme dnes jedna z nejpokrokovějších  zemí ve střední Evropě. Přesto máme v této problematice stále co dohánět a vytvářet, aby postižené děti měli to co potřebují. Základem je prevence. Důležité je zajímat se o prevenci následků u dětí s dětskou mozkovou obrnou. Následně je velmi důležité nezanedbat ranou péči, která snižuje důsledky primárního postižení a zabraňuje vzniku postižení sekundárního. Navíc posiluje rodinu a rozvíjí kladně vztah postiženého dítěte a rodiny. Co je však nejdůležitější, že raná péče vytváří úspěšné podmínky sociální integrace.

3. VÝCHOVA A VZDĚLÁVÁNÍ ZDRAVOTNĚ POSTIŽENÝCH DĚTÍ

3.1 Výchovně vzdělávací péče o zdravotně postižené děti 

V současné koncepci speciálního školství se vychází z principů Charty OSN, kde se v článku 46 uvádí, že každý národ má odpovědnost za to, aby se jeho školský systém postaral o děti se zdravotním postižením v takové úplnosti jako o děti ostatní, a že by společnost měla umožnit dětem se zdravotním postižením sociálně sebe-realizovaly ve výchovném školském prostředí, jehož výběr by měl být co nejméně omezen.

U nepostižených jedinců je nutnost zvyšování kvalifikace, rekvalifikace, nových jazykových znalostí a celoživotního vzdělávání, a proto výchovu a vzdělání zdravotně postižených můžeme chápat jako celoživotní proces. Na rozdíl od zdravých jedinců je u zdravotně (nebo mentálně) postižených nutné permanentní rozvíjení, stálé opakování a prohlubování jejich znalostí a dovedností, protože u nich kognitivní procesy probíhají pomaleji než u ostatní populace. Zdravotně postižené děti od 3 do 6 let mohou navštěvovat zvláštní mateřskou školu, kde je cílem připravit dítě na začlenění do výchovně vzdělávacího procesu. Pro postižené ve věku od 6 do 14 let je určena pomocná škola. 

V pomocné škole se nejčastěji objevují děti ve středním pásmu mentální retardace, nebo děti na rozhraní středního a lehkého pásma mentální retardace. Vzdělání v pomocné škole je v současné době desetileté. Největší procento výchovně vzdělávacích zařízení pro mentálně postižené tvoří zvláštní školy, do nichž přicházejí děti, s takovými rozumovými nedostatky, které jim neumožňují úspěšně se vzdělávat na základních školách. Po devítiletém ukončení zvláštní školy mohou úspěšní absolventi získat odbornou přípravu na zvláštním odborném učilišti, kde jsou dvouleté až tříleté obory poskytující pro žáky široké uplatnění. 

Pro absolventy, kteří ukončili školní docházku dříve, tedy v nižším než v devátém ročníku zvláštní školy byl na základě experimentu vytvořen model praktické rodinné školy. V současné době existují tři typy pomocných škol ( s tříletou, dvouletou a jednoletou přípravou). 

 Mentálně postižené děti, které pro rozumové nedostatky nejsou schopné vzdělávání na žádném z typů škol pro mládež vyžadující zvláštní péči, jsou zařazovány do ústavů sociální péče a na základě rozhodnutí příslušného orgánu jsou osvobozeny od povinné školní docházky. Základy výchovy mentálně postižených spočívají v rodině. 
Samozřejmě najdeme i pár rozdílů ve výchově mezi postiženým a nepostiženým jedincem a to, že rodiče postiženého dítěte musejí na výchovu obětovat více času a trpělivosti. Výchova takovéhoto dítěte je mnohem obtížnější a náročnější a to nejen na pedagogické dovednosti. Téměř každý z rodičů, vychovávající postižené dítě propadá někdy pocitům zoufalství, bezmoci, beznaděje a ztráty fyzických i psychických sil. V takovéto situaci rodič potřebuje nejen podporu a povzbuzení, ale pomůže mu zkušená rada lékaře, psychologa, speciálního pedagoga nebo člověka, který zvládá výchovu podobně postiženého dítěte s úspěchem. K tomuto účelu slouží hlavně speciálně pedagogická centra (SPC) pro děti a mládež s tělesným či mentálním postižením.

3.2 Speciálně pedagogická centra

 Speciálně pedagogická centra plní významnou funkci v integraci zdravotně postižených dětí. Centra vznikla na základě současného trendu zabezpečit pro zdravotně postižené takový druh péče, který ukazuje, že i zdravotně postižení jsou schopni úspěšného vývoje a sociálního začlenění za předpokladu, že těmto dětem byla včas zajištěna komplexní léčebná a speciálně pedagogická péče. 

Hlavním úkolem SPC je pravidelná a dlouhodobá práce s dítětem i s jeho rodinou. Práce probíhá buďto přímo ve SPC, ve škole a nebo v rodině klienta. Vznik speciálně pedagogických center byl vyvolán požadavkem rodičů a přátel postižených dětí, kteří postrádali komplexní péči o postižené děti od nejútlejšího věku. Byla tu potřeba koncentrovat a systematizovat  poradenský servis pro děti se zdravotním postižením, jejich rodiče i učitele i učitele škol, v nichž jsou jejich děti vzdělávány. Jsou zřizovány MŠMT ČR, většinou jako součást speciálních mateřských škol a pomocných škol. 

Speciálně pedagogická centra pro mentálně postižené děti plní mnoho úkolů, z nichž bychom si mohli pro příklad uvést: depistáž dětí a mládeže s mentálním postižením, zabezpečení dlouhodobého komplexního diagnostického procesu mentálně postižených, dlouhodobé usměrňování zákonných zástupců při výchově takto postiženého dítěte, navrhuje způsob výchovy a vzdělání postiženého, poskytuje pomoc v oblasti profesní orientace, spolupracuje s orgány státní správy, s rezortem zdravotnictví, práce a sociálních věcí, v případě potřeby zapůjčuje speciální pomůcky, vypracovává a rozšiřuje metodické materiály pro rodiče postiženého a pedagogické pracovníky atd. SPC plní úkoly odborné poradenské péče o postižené děti a mládež. Včasná odborná péče je nutná pro rozvoj osobnosti dítěte, pro budoucí rozvoj dítěte, a v neposlední řadě má svůj význam k vytváření vhodného rodinného klimatu. Orientace center je a bude nadále ovlivňována skladbou klientů a povahou problémů, s nimiž se klienti budou na centra obracet. Tyto problémy se mohou týkat např. pomoci státu při sociální politice, specifickými problémy regionu, množstvím školských zařízení pro zdravotně postižené děti, nabídka péče, vybavení center a jejich personální, technické a další zázemí. 

Ve SPC pro mentálně postižené převažují speciální pedagogové v oboru psychopedie a logopedie. Dále zde působí psycholog, sociální pracovník, zdravotní pracovník a ostatní pracovníci.

3.3 Postižené dítě a společnost (integrace)

Cesta k integraci postižených, ale i nepostižených dětí do společnosti není a nebude jednoduchá a prostá. Naopak bude plná různých úskalí a překážek.

Cílem integrace je umožnit postiženým dětem žít uvnitř lidské společnosti. Je důležité mít možnost nabídnout jim podle jejich schopností takovou pomoc, která je co nejvíce přiblíží k tomu, aby se schopně zapojili do sociálních aktivit. V poslední době je základním integračním trendem umožnění vzdělávání i dětí s mentálním postižením v přípravných stupních pomocné školy. Přínosem jsou i různé denní stacionáře a různá pobytová zařízení, denní a týdenní.

Integrace má samozřejmě své výhody a nevýhody. Jako hlavní výhoda je upřednostňován fakt, že postižené dítě žije neustále v běžném rodinném, školním a společenském prostředí. Musí se stále vyrovnávat s překážkami a obtížemi, které jsou mu postaveny do cesty. Další mezi výhodami je styk s rodiči, se zdravými či postiženými spolužáky a kamarády, kteří mu nabídnou svou pomoc po jejich předchozí přípravě. Nevýhodou integrace však je, že při malém počtu postižených žáků v normální smíšené třídě není taková možnost zajistit jim speciální pomůcky a zařízení, vhodné vybavení alespoň v té míře, jako ve speciální škole. Další nevýhoda je nepřítomnost kvalifikovaného pedagoga, který by jim mohl poskytnout speciální metodickou pomoc a vedení. Postižený žák by mohl pociťovat mezi zdravými spolužáky a kamarády pocit výjimečnosti, méněcennosti a osamění.

Při integraci by měla na prvním místě platit zásada, že každé takové opatření má být ku prospěchu dítěti a ne jen k tomu, aby se vyhovělo nějakému ideálu. Pro každé dítě s různým postižením musíme vždy hledat cestu individuálního řešení a to tak, aby bylo ve zvoleném prostředí spokojené, šťastné a aby bylo zásobeno vývojovými podněty v náležitém množství a v kvalitě. Nejproblematičtější je integrace u dětí s mentální retardací, protože už vývojové opoždění samo o sobě vytváří závažnou komunikační překážku. Děti s mentálním postižením nejsou ani lepší ani horší než-li jedinci s jiným zdravotním postižením nebo zdraví jedinci. Jsou sice jiní, ale musíme si uvědomit, že ne vlastní vinou. Kdo s postiženými dětmi pracuje jistě ví, jak jsou za každý projev zájmu vděční.  Práce s nimi je sice náročná, ale krásná pro toho kdo chce těmto lidem  něco dát. Všechny postižené a nejen postižené děti si naši pozornost zaslouží.

3.4 Postižené dítě v rodině

Je důležité si uvědomit, že tak jak se na tento svět rodily děti zdravé, silné, duševně i tělesně zdatné, rodili se také vždycky děti fyzicky nebo duševně postižené. Ty zdravé byly vždy zdrojem pýchy, štěstí a radosti, ty nemocné, postižené přinášely bolest, zklamání, starosti a v těch horších případech i nenávist. Takový už je, ale  běh života a přírody.

Povinností lékaře je co nejdříve informovat rodiče o narození postiženého dítěte. Tudíž se zpráva o tom, že dítě nikdy nebude žít normálním životem, dostane k rodičům  buďto při těhotenství ženy nebo hned po porodu. Ani lékař však nemůže hned po narození dítěte dělat např. u mentálně postiženého konečné závěry. Rozsah a hloubka postižení se projeví teprve později. Zkušení lékaři a psychologové tvrdí, že teprve první měsíce života ukážou, do jaké míry je dítě postiženo, a teprve kolem třetího roku lze vyslovit přibližný úsudek. Ani tehdy toto posouzení nemusí být definitivní. Např. dítě s Dawnovým syndromem se ve vývoji nezastaví. Jeho vývoj postupuje sice pomalu, obtížněji, ale postupuje neustále a to až do 30 let věku někdy i déle.

Ať už se jedná o jakýkoliv druh postižení, taková zpráva vždy rodiči otřese, protože se jedná právě o jejich dítě. Jistou nemalou změnu to přináší nejen jejich dítěti, ale i samotné matce, jejímu partnerovi a ostatním členům rodiny.

Asi všichni se můžeme shodnout na tom, že nejbolestivější pro rodiče je, poznání, zjištění a uvědomění si toho, že se jejich dítě nebude vyvíjet tak, jak by  očekávali a že je dítě vážně postiženo. Toto poznání obvykle vyvolá úzkost a pocit beznaděje.

Na počátku práce s postiženým dítětem je především práce na sobě samých a to taková, že rodiče musejí dítě přijmout takové jaké je. Druhým cílem je, aby rodiče přijali sami sebe jako „rodiče – vychovatele“ postiženého dítěte. Je důležité přesně vědět co všechno spočívá v tom umět o takové dítě pečovat. 

Rodina postiženého dítěte je prvním a proto nejdůležitějším sociálním prostředím, s nímž přichází jedinec do styku. Cílem rodiny by měla být maximální péče, co možná nejvíce rozvinutá osobnost postiženého, samozřejmě s ohledem na jeho možnosti a nejvyšší možná míra různých aktivit, pracovního a společenského zapojení.

Hlavním úkolem při výchově postiženého dítěte v rodině by mělo být jeho plné zapojení do života rodiny a nalezení jeho postavení na přijatelné úrovni mimo domov. Při výchově je důležité, aby rodiče některé aktivity s trpělivostí stále opakovali, ale i aktivity nové a v neposlední řadě děti chválili. Při pochvale by měli být rodiče a pedagogové zcela konkrétní. Naopak méně výchovným prostředkem je trest. Potrestat postiženého můžeme jen tehdy, je-li postižený schopen si svůj přestupek uvědomit.

Pro úspěch práce a vývoje postiženého jedince je důležité vytvořit a udržovat mu příznivé, laskavé a podněcující prostředí. Takové prostředí, v němž dítě bude vědět, že ho ostatní členové rodiny mají rádi, že ho neodstrkují a že je plnohodnotným členem takové společenské skupiny. Rodina by měla být vždy na prvním místě.

3.5 Postižené dítě a sourozenci

Jak pro rodiče, tak i pro postižené dítě samotné je velmi důležité, aby nebylo samo jediným dítětem svých rodičů, kteří by se sice tak mohli intenzivněji věnovat jeho výchově, ale nikdy mu nemohou dát to, co právě bratr nebo sestra.

Narodí-li se postižené dítě až po dítěti normálním, je nebezpečí, že si matka vytvoří k postiženému dítěti zvláštní citový vztah. Může se stát, že spojí soucit s mateřskou láskou a zdravé dítě, které je starší by mohlo být zatlačeno do pozadí. Je-li věkový rozdíl sourozenců malý, žárlivost bývá běžná. Někteří sourozenci se s postiženým sourozencem nesmíří nikdy. Narodí-li se normální zdravé dítě až po dítěti postiženém, může nastat obdobná situace. Postižené dítě je citlivější, žárlivější, více sobecké a zranitelné než jiné děti. 

Mladší zdravý sourozenec se stává velkým přínosem pro postižené dítě, protože po nějaké době začne postižený sourozence svého mladšího sourozence napodobovat a bude se snažit se sním vyrovnat. Láska a péče se od rodičů musí rozdělovat dětem tak, aby se zdravé děti staly postupem času ochránci dětí s postižením a ti v nich cítili oporu na celý život. 

Je důležité, aby se dětem řeklo alespoň něco o postižení a to se týká jak samotného postiženého, tak i jeho případných sourozenců. Takové vysvětlení se týká dětí všech věkových kategorií. Pokud se sourozenci podá srozumitelné vysvětlení, bude lépe rozumět tomu, co se kolem něj děje. Rovněž se snadněji přizpůsobí změnám v životě rodiny a odlišnému sourozenci, který vyžaduje zvláštní péči.
 Zdravý sourozenec nebude mít  z postiženého sourozence strach a bude se raději zapojovat do hraní si s postiženým sourozencem, do učení a třeba i pomůže pečovat o sourozence rodičům.

3.6 Rodiče postiženého dítěte

 Rodiče zpravidla nejsou na život s postiženým dítětem připraveni. Když se jim postižené dítě narodí, mají strach ze sociálního ohrožení, z ohrožení ztráty dosud vytvořeného, fungujícího a určitým způsobem zaběhlého života a velmi často mají obavy i ze zhoršení ekonomické situace. Střídá se tak pocit štěstí s pocitem beznaděje, zoufalství a ztráta perspektiv. Ani v této smutné situaci však rodiče nikdo nezbavuje povinnosti o postižené dítě pečovat. Někteří se této povinnosti zbaví tím, že svěří své postižené dítě do ústavní péče.

Na druhé straně jsou rodiče, kteří by o postižené dítě rádi pečovali, ale díky nedostatku zkušeností to prostě nedovedou. Rodičovské instinkty bývají oporou pro výchovu zdravých dětí, ale stává se, že při výchově postiženého dítěte po krátké době selhávají. Rodiče začínají nad výchovou rezignovat díky malé trpělivosti, pro pocit zoufalství nad bezmocností a neobratností dítěte. 

Například mentálně postižené dítě má minimální zájem o učení, protože na rozdíl od jeho zdravých vrstevníků nemá potřebu získávat nové podněty. Pokud rodiče nenacházejí nové cesty pro následující rozvoj dítěte, nerozvíjí jeho samostatnost a nejsou vidět na dítěti výsledky, ztrácí naději a jejich kontakt s dítětem se často minimalizuje jen kolem hygieny a podávání jídla.

Obdobná situace, ale nastává i v některých ústavech sociální péče, kde se ve zdravotních odděleních poskytuje pouze strava a základní hygienická péče a jejich psychika a fyzická terapie se nerozvíjí, stagnuje a často až upadá.

Pro postižené dítě je třeba, aby jeho rodiče byli klidní, vyrovnaní, měli ho rádi a žili co možná normálním způsobem. Aby se dokázali ze života těšit a radovat a vytvářeli kolem sebe radostnou náladu. Je dobře, když rodiče vědí, jaká je podstata postižení jejich dítěte. Díky tomu mu mohou lépe porozumět a pomáhat. Mladou rodinu s postiženým dítětem bez zkušeností, může snadno narušit úzkost, napětí, díky nezvyklým pracovním činnostem a nárokům kolem péče. Ztrácí psychické i fyzické síly. Mnoho rodičů postižených dětí se po čase rozvádí, což samozřejmě nepomůže nikomu.  Rodiče by si měli být oporou a posilovat soudržnost rodiny. Každý z rodičů nese svojí část odpovědnosti nejen k postiženému dítěti, ale i ke svému partnerovi a dalším dětem. Proto by se nemělo stávat, aby všechny starosti kolem rodiny nesl jen jeden z rodičů. Rodiče mají poselství starat se o své děti, a to i o postižené, proto je důležité, aby měli dostatek sil.

3.7 Ústavní péče

Ústavní a ochranná výchova

Ústavní výchova představuje v České republice jednu s forem náhradní ústavní péče. Již od svého zavedení v 50. letech 20.století se stala předmětem kritiky řady odborníků. Odborné výzkumy dokazují, že ústavní péče nezabezpečuje dostatečně kvalitní prostředí pro život a vývoj dítěte a jeho budoucí život ve společnosti. Především její vytýkáno, že dlouhodobým pobytem v ústavním zařízení je dítě deprimováno, sociálně izolováno od své původní rodiny a může se u něj projevit syndrom ústavní závislosti. Z psychologického hlediska by bylo nejvhodnější využít ústavní výchovu pouze jako přechodné řešení.

Ústavní péče a její rozsah

Do roku 1991 představovala ústavní péče prakticky jedinou možnou formu etopedické práce s dětmi. Pak byla zavedena náhradní rodinná péče, jako alternativa k ústavní péči. V oblasti ústavní péče plní úkoly tři orgány státní správy. Prvním je Ministerstvo zdravotnictví ČR, které zajišťuje ústavní péči o děti od narození do tří let v kojeneckých ústavech a dětských domovech. Ministerstvo školství, mládeže a tělovýchovy ČR je zodpovědné za chod diagnostických ústavů, dětských domovů od 3 let, dětských domovů se školou a výchovných ústavů pro mládež. Ministerstvo práce a sociálních věcí ČR má na starost ústavy sociální péče pro výkon ústavní a ochranné výchovy dětí tělesně nebo mentálně postižených.

Zařízení pro výkon ústavní a ochranné výchovy
Všechna níže uvedená ústavní zařízení jsou určena i pro děti se zdravotním postižením ve věku od 3 do 18 let, případně pro zletilé do 19 let. Plné přímé zaopatření lze poskytnout i zletilému, nejdéle však do věku 26 let.

Základními organizačními jednotkami jsou buď rodinné skupiny – dětské domovy a dětské domovy se školou, nebo výchovné skupiny – diagnostické a výchovné ústavy. Podle zákona č.109/2002 Sb.1 ve vztahu k dětem plní zařízení pro výkon ústavní a ochranné výchovy zejména úkoly výchovné, vzdělávací a sociální.

Dětský domov se školou je užíván od roku 2002. Nahradilo dříve používané názvy dětský výchovný ústav a zvláštní škola internátní. Pečuje zpravidla o děti od 6 let do ukončení povinné školní docházky. Vyhláška č. 334/2003 Sb. Stanovuje, že lze do zařízení umístit i dítě se zdravotním postižením, s přihlédnutím k jeho specifickým potřebám a možnostem zařízení.

Problémy, které s sebou přináší pobyt v ústavním zařízení, se objevily již od počátku ústavní péče. Tyto problémy mají vážný dopad na osudy dětí a způsobují vysoké procento výchovných selhání. 

Dle mého názoru je lze shrnout následovně:

Problematika absence sociálního zázemí – vychází z dřívějších snah izolovat dítě od jeho původní rodiny, která byla považována za patologickou a nežádoucí pro zdravý vývoj dítěte.

Problematika sociální izolace – vyvolal ji původní záměr umístit zařízení objektů mimo občanskou zástavbu, na okrajích měst, což přinášelo dětem méně příležitostí sociálně se pozitivně prosadit.

Problematika emocionální nezralosti – ta je způsobena dlouhodobou citovou frustrací dítěte v důsledku špatného a nedostačujícího kontaktu s rodiči a anonymitou panující v ústavním prostředí. Dítě vyrůstá v nedostatku soukromí, intimity a nemá možnost se učit řešit problémy spjaty např. s běžným životem. To vše u něho může vyvolávat citový chlad.

Problematika sociální závislosti - představuje nedostatečnou připravenost chovanců na vlastní život. Její příčiny se nacházejí také v citové frustraci a absenci citových vztahů, které není možné v takových to prostředí zabezpečit. 

Náklady na ústavní péči

 
V České republice pobývá zhruba dvacet tisíc dětí v ústavním zařízení a jejich počet neustále narůstá. Navíc je tato forma náhradní rodinné výchovy pro stát  např. ve srovnání s pěstounskou péčí nesrovnatelně finančně náročnější. Na jedno dítě v ústavní péči je ročně vynakládáno okolo 250.000 Kč přičemž v pěstounské péčí, se pohybují okolo 60. 000 Kč ročně.
 Rozdíl cit. nákladů přepočtený na jeden den činí 685 Kč v ústavní péči a 165 Kč v pěstounské péči. U postižených dětí v ústavní nebo rodinné péči uvedené náklady dále úměrně narůstají se závažností zdravotního postižení. V ústavní péči tak náklady na zdravotně postižené dítě dosahují ročně  okolo 300.000 Kč, což v přepočtu na jeden den představuje okolo 822 Kč. V rodinné péči činí roční náklady na postižené dítě okolo 180.000 Kč , což v přepočtu na jeden den představuje okolo 493 Kč.

podporuje poskytování péče o postižené dítě v rodinném prostředí a vytváří podmínky úspěšné sociální integrace.

Tabulka č. 4 : Výše průměrných nákladů na péči v přepočtu na: 1 měsíc a na 1 den.

	
	Rodinná péče
	Pěstounská péče
	Ústavní péče

	Náklady na péči v přepočtu za 1měsíc v  Kč
	20.833 Kč
	5.000 Kč
	9.000 Kč

	Náklady na péči v přepočtu za 1 den v Kč
	685 Kč
	156 Kč
	296 Kč


Z výše uvedených nákladů a z informací, které jsem získala díky dotazníkovému šetření jsem tabulkou č. 4 chtěla poukázat na výši nákladů za různé formy péče (v přepočtu na jeden měsíc a na jeden den), pro zpřehlednění a splnění jednoho z cílů bakalářské práce kdy bylo důležité porovnat náklady na jeden den srovnatelné péče ve státních zařízeních s náklady vynakládanými státem při péči v rodině a při pěstounské péči. Zjistila jsem, že nejvíce peněz vynaloží stát v přepočtu na jeden den za ústavní péči. Nejnižší náklady vynaloží stát na pěstounskou péči. 

Shrnutí

Výchovně vzdělávací péče zdravotně postižených dětí vychází z konceptu Charty OSN, kde jsou uvedeny principy o speciálním školství. Tento koncept poukazuje na to, že každý národ má odpovědnost za své postižené děti. Školský systém ČR, by se měl postarat o všechny děti včetně postižených úplně stejně, což je velmi povzbuzující pro děti se zdravotním postižením, kteří se mohou i přes jejich handicap mohou vzdělávat. Česká republika nabízí pro tyto děti již od 3 do 6 let zvláštní mateřskou školku, kde je cílem připravit děti na začlenění do výchovně vzdělávacího procesu. Pro děti od 6 do 14 let jsou v nabídce různé typy pomocných škol. Po dokončení této školy, která je v současné době desetiletá, mohou úspěšní absolventi získat odbornou přípravu na zvláštním odborném učilišti. Tento systém hodnotím jako dobře promyšlený. Jen by bylo dobré rozšířit spektrum oborů zvláštních odborných učilišť. To by bylo vhodné řešit s odborníky a popřípadě zanést do plánované reformy školství. 

Česká republika nenabízí pouze zvláštní školky a školy, ale významnou funkci plní speciálně pedagogická centra. Ta vznikla z důvodu zabezpečit pro zdravotně postižené děti takový druh péče, kde jim budou poskytnuty veškeré služby. 

Takový druh péče ukazuje, že i zdravotně postižení jsou schopni úspěšného vývoje. SPC poskytují speciální služby nejen dětem, ale i rodičům.

Těžké a složité období prožívá rodina, které se postižené dítě narodí. Je důležité aby o tom, že se jim postižené dítě narodí věděli již v době těhotenství, kdy ještě mají možnost těhotenství přerušit. Pokud se, ale rodiče rozhodnou dítě si ponechat je důležité, aby již od počátku zjištění s nimi spolupracovali lékaři a odborníci. Rodiče by měli získat veškeré informace, které potřebují, aby se mohli na narození dítěte připravit. Nejdůležitější je pro rodinu fakt takové dítě přijmout a umět se o něj postarat. Dítě v rodině by nemělo být odstrkováno, právě naopak by mělo být maximálně zapojeno do každodenních aktivit v rodině, samozřejmě s ohledem na jeho možnosti. 

Pro postižené děti je vhodné rodinné prostředí kde jsou další sourozenci. Cítí se tak lépe a mají snahu se zlepšovat, napodobovat je a vyrovnávat se svým zdravým sourozencům.

Pokud se rodina vzdá péče o postižené děti muže to být z několika důvodů: např., ze zdravotních důvodů postiženého, z ekonomických důvodů, že péči rodina nezvládá. Tato problematika s sebou nese jistě další důvody, které jsou individuální. Poté tedy přichází v úvahu ústavní péče. S ústavní péčí souvisí ústavní výchova a ochranná výchova. Rozsahem ústavní péče je nahradit péči rodinnou, poskytnout všechny náhradní nebo-li komplexní služby. Děti do 3 let zůstávají v kojeneckých ústavech. Ostatní ústavní zařízení jsou pro děti od 3 let do 18 let, případně pro zletilé do 19 let věku. Plné přímé zaopatření lze poskytnout i zletilému, nejdéle však do věku 26 let. 

Ústavní péče je v některých případech pro děti vhodná, ale spíše by se mělo od ústavní péče ustupovat. Více jak polovina dětí je zde zcela zbytečně. Dalo by se říci, že jsou tam odkládány děti z důvodu pohodlí rodičů a neschopnosti se o tyto děti postarat. Někdy, ale i státní orgány nepracují tak jak by měli a dostanou se tam děti, kteří tam být ani nemusely a neměly. 

Ústavní péče s sebou také přináší konkrétní problémy. Ty se vyskytují po celou dobu existence ústavní péče. Nejhorší však je, že tyto problémy mají vážný dopad na osudy dětí a způsobují vysoké procento výchovných selhání. Děti v ústavech sice mají kde spát, dostávají jídlo, mají hygienické prostředí, učí se, mají možnost kulturních aktivit, ale to je velmi málo. Při srovnání s tím, že  by mohlo být dítě doma a získávat navíc lásku a pocit, že někam patří.

Výchovné selhání spočívá v izolaci dítěte od původní rodiny, v izolaci ústavů od občanské zástavby, v nedostatku a kvalitě péče. Děti v ústavech vyrůstají v nedostatku soukromí, intimity a nemají možnost řešit problémy spjaty např. s běžným životem. Navíc trpí sociální závislostí. Nejsou připraveni na vlastní život, neznají hodnotu peněz ( tudíž jen těžko vědí co je důležité financovat a co není), nevědí jak by se o sebe měli postarat. To všechno je velmi těžké děti v takovém to prostředí naučit a zabezpečit.

 V souvislosti s výše uvedenými skutečnostmi, kde jsem uvedla výši hrubé částky za ústavní péči na jedno dítě za rok, jsou tyto částky opravdu vysoké. Proto by bylo vhodné přehodnotit zda se vyplatí umisťovat děti do ústavů, neboť faktem je, že počet takto umístěných dětí v ČR stále narůstá. V přepočtu nákladů na pěstounskou péči dělá rozdíl oproti nákladů na ústavní péči až 180.000 Kč za rok. Za což by mohli tři děti z ústavu žít v pěstounské péči.

Proto by Česká republika měla přehodnotit systém sociální pomoci a systém umisťování postižených dětí do ústavní péče. Měl by se snížit počet umísťovaných dětí do ústavního zařízení. Troufám si říci, že by tato problematika  neměla chybět v řešení budoucí reformy sociální politiky státu.

4. Politika v oblasti zdravotního postižení v rámci Evropské unie

4.1 Politika EU v otázkách postižení

Zdravotní omezení, která jsme si zvykli označovat jako postižení, provázejí lidstvo od samého počátku a existovat přes veškeré úsilí patrně budou. Odhaduje se, že v EU žije přibližně 37 miliónů ZPO, což je přibližně 10 % z celkové populace, a  každý čtvrtý člověk má v rodině někoho postiženého. Průzkumy ukazují, že 15,5 % populace EU se hlásí k nějaké formě postižení a dále se uvádí, že v deseti nových přidružených státech EU o sobě 25 % populace smýšlí jako o zdravotně postižených.

Tabulka č. 5: Podíl ZPO v roce 2005(ve věku od 16 let v %)
 

	
	Rak
	Bel
	Fin
	Fra
	Něm
	Řec
	ČR
	It
	Lux
	Niz
	Por
	Špa
	Švé
	Fra

	Národní
	29,0
	17,0
	7,0
	5,0
	6,9
	2,2
	8,6
	1,6
	8,0
	16,4
	-
	5,8
	17,1
	18,8


ZPO mají stejná lidská práva jako ostatní občané. To jim zaručuje první článek Všeobecné deklarace lidských práv: „Všichni lidé jsou svobodní a sobě rovní v důstojnosti a právech.“ Pohled z minulosti, který pohlížel na postižené jako jakási individua se postupem vývoje času měnil ve všech členských státech Evropské unie k lepšímu. O tento dlouhý koloběh, který přinesl postiženým naději a novou vizi  k realizaci jejich lidských práv se zasloužili převážně nevládní organizace osob se zdravotním postižením, skupiny rodičů postižených dětí a veřejnost jako taková.

V posledních několika letech věnovala EU prosazováním práv ZPO velkou pozornost a dnes jsou již zákony a politika v oblasti zdravotního postižení pevně stanovenou součástí acquis communautaire ( veškerý právní řád společenství),
 který upravuje značně široké oblasti vztahů a který musí členské země respektovat. Společenství mají pravomoc ovlivňovat obsah vnitrostátního právního řádu členských států pomocí harmonizačních směrnic.

V současné době se politika v oblasti zdravotního postižení zaměřuje především na společenský a pracovní potenciál těchto lidí a na dodržování jejich lidských práv. Občanská práva ZPO jsou chápána jako závazek jednotlivých vlád, které by měli potírat diskriminaci a vylučování těchto osob ze společnosti. Tento závazek vyžaduje rovněž od vlád na všech úrovních, včetně EU, vypracování a prosazování takových programů a politických směrnic, které umožní všem občanům stát se skutečnou součástí společenského a ekonomického dění.

Součástí moderního vývoje státu by mělo být dosažení ideálu svobodné lidské bytosti. Státy mají obecnou povinnost podporovat respekt k lidským právům. Primární odpovědnost v oblasti ZPO leží na jednotlivých členských zemí, ale bohužel se však ještě žádnému ze států EU dosud nepodařilo plně integrovat ZPO do aktivního sociálního a ekonomického života.

Hlavními cíly EU v otázkách postižení je společnost otevřená a přístupná všem a rovné příležitosti pro osoby se zdravotním postižením. Velkým impulsem pro zviditelnění problematiky ZPO byl rok 2003, který byl ( z rozhodnutí Rady 2001/903/Es ze dne 3. 12. 2000) vyhlášen jako Evropský rok zdravotně postižených osob. Jeho hlavním účelem bylo prosazení aspektu ZPO do jednotlivých politik, zlepšení jejich postavení ve společnosti, upozornění na bariéry a diskriminaci jimž musí čelit, podporování a napomáhání jejich úplné integraci a zvýšení povědomí široké veřejnosti o jejich právech a problémech v každodenním životě.

Dále pak EU pokračovala ve své politice a komise rozhodla, že rok 2007 bude vyhlášen Evropským rokem rovných příležitostí pro všechny.

Vyžaduje to však řešení problémů v mnoha oblastech, např. odstranění diskriminace, podpora nezávislého způsobu života, zvýšení možností získání vzdělání, rekvalifikace, přístup k celoživotnímu vzdělání a podpora k sociální integraci ZPO ve společnosti.

Strategie EU v otázkách postižení se soustředí na tři hlavní oblasti. Zejména na spolupráci mezi komisí a členskými státy, na úplné zapojení lidi se zdravotním postižením do společnosti a na zohledňování problematiky těchto občanů při vytváření jednotlivých komunitárních politik. Uplatňuje se zde princip subsidiarity, tj. princip, podle kterého se to, co lze lépe provést na národní úrovni, provede na národní úrovni. Nejdůležitější roli však přesto hraje Komise, jejímiž hlavními úkoly jsou především posílení spolupráce mezi členskými státy, zvyšování informovanosti v otázkách postižení a dále zohledňovat otázky postižených při formulování jednotlivých politik.

Politika v oblasti zdravotního postižení se v rámci EU řídí třemi základními principy: Především je to princip, že zdravotní postižení by již nemělo být dále vnímáno jako lékařský problém, ale mělo by být vnímáno jako problém lidských práv. Dále je zdůrazňováno, že zejména bariéry ve společnosti jsou chápány jako příčina, která brání plnohodnotnému zapojení všech jejích členů, a proto klíčovým úkolem při zajišťování rovných příležitostí pro ZPO je odstraňování těchto bariér. Posledním principem je, že problematika zdravotního postižení by měla být brána v úvahu při rozhodování o všech sociálních ekonomických otázkách. 

4.2 Péče o postižené děti ve vybraných zemích Evropské unie

I když se EU jako celek snaží podporovat ZPO, nejvíce aktivit by měly vykonávat samostatně jednotlivé členské státy.
Belgie - existuje zde forma tzv. domácího provázení pro rodiny s postiženou osobou, která může být i dospělá. Raná péče je zde poskytována rodinám s dětmi do 6 let. O uznání služby musí poskytovatel žádat vlámskou vládu, služby jsou pravidelně hodnoceny komisí, která je složena z rodičů a z odborníků v dané problematice, poskytovatel musí mít status neziskové organizace. Služby, které chtějí být uznány vládou, musí mít v péči minimálně 50 rodin (u sluchově postižených musí mít 25 rodin), po uznání vzniká poskytovateli nárok na financování mezd a provozních nákladů.  Byl zde přijat i zákon o antidiskriminaci, který je naplňován především pomocí Centra rovné příležitosti a za pomoci federálních orgánů územně zodpovědných za začlenění osob se zdravotním postižením.
Itálie - pro rodiny s dětmi (od narození do 4 let věku) se zrakovým nebo kombinovaným postižením jsou pořádány intenzivní pobytové kurzy, trvající zhruba 4 týdny, další pobyt trvá obvykle 2 týdny, program tvoří zraková stimulace, fyzioterapie, atd. Kurzy jsou hrazeny soukromými nadacemi.
Další zajímavostí je dokumentační středisko – jedná se o vědeckou knihovnu, která obsahuje  tiskové materiály s danou problematikou ve 4 světových jazycích a to knihy, odborné články a videokazety; knihovna je určena nejen pro rodiče postižených děti, ale i pro specializované školy, odborníky a širokou veřejnost. Pracuje se na zavedení podpory pro rodiny se zdravotně postiženými členy.
Rakousko - postiženým dětem jsou poskytovány 3 druhy pomoci – rané poradenství (poskytování prvotních informací, podpora v krizi, zprostředkování terapeutické, sociální a finanční pomoci apod.), mobilní poradenská služba (pracovní tým, který tvoří lékař, psycholog, sociální pracovník, zajišťuje pravidelné poradenské dny na celém území Rakouska). V Rakousku nabízí poskytovatelé sociálních služeb postiženým občanům komplexní služby doma nebo v centrech. Lidé zde neplatí za služby rané péče, tu financují sociální odbory a místní zemské úřady. Pouze v Horním Rakousku na tuto péči přispívají. 

Byla zde vydána podrobná zpráva o životní situaci osob se zdravotním postižením a vydán zákon o rovném zacházení s osobami se zdravotním postižením.

Španělsko – v roce 2003 zavedlo speciální akční plán pro osoby se zdravotním postižením, který trvá do konce roku 2007 (plán bezbariérového přístupu, plán na zaměstnávání ZPO). Také schválilo dva zákony: jeden o rovnosti příležitostí a o ne- diskriminaci a druhý o hospodářských a dědičných právech ZPO.

Shrnutí:

Z údajů a skutečností uvedených v této kapitole vyplývá, že v oblasti zdravotního postižení dochází v rámci EU ke značnému zkvalitňování všech forem zabývajících se danou problematikou. Byla nastavena společná strategie zaměřená zejména na to, aby zdravotní postižení již nebylo dále vnímáno pouze jako zdravotní problém, ale jako problém lidských práv. Dále je zdůrazňováno odstraňování bariér ve společnosti, které jsou chápány jako příčina bránící plnohodnotnému zapojení všech jejich zdravotně postižených členů. V neposlední řadě je kladen důraz na začlenění problematiky do rozhodování o všech sociálních ekonomických otázkách. Dnes se politika EU zaměřuje především na společenský a pracovní potenciál těchto lidí. Což je velmi pozitivní.

Mezi hlavní země, které se nejvíce angažují v politice ZPO v rámci EU patří: Belgie, Itálie, Rakousko a Španělsko. Tyto členské země se sami snaží dělat co nejvíce aktivit v politice zdravotně postižených. Nebojí se reforem a utváření pravdivých podrobných zpráv o životních situacích ZPO, které uvádějí do statistik. Prosazují rovné zacházení s osobami se zdravotním postižením. Pracují na podpoře rodin se zdravotně postiženým členem. Prosazují bezbariérovou přístupnost. Do budoucna budou pokračovat v plnění daných cílů a schvalovat takové zákony, které zkvalitní životní podmínky postiženým. Budou neustále bojovat proti diskriminaci zdravotně postižených.

5. DOTAZNÍKOVÉ ŠETŘENÍ – názory rodičů postižených dětí na zákon č. 108/2006 Sb., o sociálních službách.

V únoru 2007 jsem prováděla dotazníkové šetření s rodiči postižených dětí, kteří o ně pečují v domácím prostředí. Šetření se týkalo zjištění poznatků o novém zákonu 108/2006 Sb., o sociálních službách. V rámci dotazníkového šetření jsem se vydala do Dětského centra Arpida v Českých Budějovicích. Toto centrum denně navštěvuje okolo 135 zdravotně postižených dětí. Celkem jich však toto zařízení registruje 2241. Zde jsem rozdala 50 dotazníků. Všechny byly řádně vyplněny.

Graf č. 1: Jste seznámeni s novým zákonem o sociálních službách?
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Když jsem se zeptala na otázku, jsou-li seznámeni s novým zákonem o sociálních službách. Z grafu č. 1 je vidět jak respondenti odpověděli,  90 % již byla seznámena s novým zákonem o sociálních službách a pouze 10 % seznámeno se zákonem nebylo.(
Graf č.2: Je pro Vás zákon o sociálních službách srozumitelný a přehledný?
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Když jsem pokládala druhou otázku v jejímž zájmu bylo zjistit je-li pro dotazující zákon přehledný a srozumitelný, odpovědělo 80 % dotázaných, že je zákon srozumitelný a přehledný, zbylých 20 %, že je zákon nepřehledný, (rozhodně tak odpovídali i ti co se zákonem nebyli seznámeni).(
Graf č. 3: Je pro Vás zákon přínosem?
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Ve třetí otázce se potvrdil můj odhad, že nový zákon bude pro většinu lidí přínosem, s tímto názorem souhlasilo 96 % dotázaných, ale škoda je, že pro 4 % dotázaných rodičů není zákon přínosem. Součástí této otázky byla podotázka: 

Pokud odpoví ANO, v čem je zákon přínosem? 

Vybrala jsem odpovědi, které se nejčastěji opakovali.

1. 40 % respondentů chválí nový systém poskytování a využívání služeb pro postižené děti.

2. 30 % respondentů jsou rádi za zvýšení sociálních příspěvků.

3. 30 % respondentů si chválí zlepšení postoje jak jejich zdravotně postižených dětí, tak i jejich pečovatelů.(
Graf č. 4 : Jaký stupeň závislosti má Vaše dítě?

[image: image4.wmf]Graf č. 4

10%

24%

36%

30%

lehká závislost 5

osob

středně těžká

závislost 12 osob

těžká závislost 18

osob

úplná závislost 15

osob


Díky čtvrté otázce se podařilo od respondentů zjistit, kolik procent a jakým stupněm  postižení trpí děti, které navštěvují Dětské centrum Arpida (dále jen DCA, bylo vybudováno v letech 1990-1993, odborný provoz od roku 1993) Největší počet dětí tedy 36 % ze všech dotázaných spadají do těžkého stupně závislosti. Druhým údajem šetření je 30 % dětí s úplnou závislostí, třetím údajem je 24 % dětí se středně těžkou závislostí a posledním údajem je 10 % dětí s lehkou závislostí potřeby pomoci.(
Graf č. 5: Využíváte  formy poskytování služeb?
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Na otázku, využívají- li formy poskytování služeb, odpověděli všichni dotazující rodiče, tedy plných 100 %, že využívají různé formy služeb, které mohou jejich děti navštěvovat. 

Podotázkou byla otázka: Pokud kladně odpověděli, měli vypsat druh služby. 

Na výběr měli tyto tři služby, pobytové služby, kterých doposud využilo 100 % respondentů, ambulantní služby, kterých využilo 100 % respondentů, terénní služby, kterých také využilo již 100% respondentů.

Zjištěním bylo, že každé dítě někdy využilo každou z těchto služeb.(
Graf č. 6: Jsou podle Vás ti, kteří se starají a pečují o postižené děti dostatečně motivováni?
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Na otázku jsou-li rodiče motivováni k péči o postižené děti odpovědělo 74 % dotázaných, že motivováni jsou. 26 % rodičů se necítí být motivováni.(
Graf č. 7 : Má Vaše dítě možnost vzdělání?
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Sedmá otázka měla poukázat na to jestli se mohou postižené děti vzdělávat. Příjemným zjištěním je, že 96 % postižených dětí se vzdělávat mohou. 

Jen 4 % dětí nemohou, (nemohou buďto ze zdravotních důvodů 1 %, finančních důvodů 2 % , nebo z nedostatku specializovaných škol a center 1 %).(
Graf č. 8: Do jaké míry si myslíte, že se změnil postoj široké většiny obyvatel k problematice zdravotně postižených osob?

[image: image8.emf]Graf č. 8

20%

56%

24%

nezměnil se 10 osob

lehce se změnil 28 osob

změnil se hodně a to k lepšímu 12 osob


Na osmou otázku odpovídali respondenti tak, že 20 % z nich si myslí, že se přístup veřejnosti na postižené nezměnil, 56 % si všimlo, že se postoj lehce změnil a ti, kteří jsou si jisti, že se postoj veřejnosti změnil a to hodně k lepšímu tvoří celých 24 % , dokonce odpověď doplnili tím, že se veřejnost aktivně zapojuje např. tím, že mají snahu pomáhat. Oslovují a ptají se jestli potřebují pomoci např. s přepravou, či něco podržet. Veřejnost se zajímá i o  finanční podporu, (sponzorské dary, veřejné sbírky).( 

Graf č. 9: Myslíte si, že by se měl stát více angažovat v sociální politice zdravotně postižených osob?
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Otázka číslo devět má jasný výsledek všichni dotázaní tedy celých 100 % odpovědí znělo, že by se rozhodně měl stát více angažovat v sociální politice a v politice ZPO.(
Graf č. 10: Jsou podle Vás příspěvky, které dostává Vaše dítě dostačující k takové péči, které právě Vaše dítě potřebuje?
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V poslední otázce dotazníku se nám může nastínit finanční situace pečujících rodičů o postižené děti. Jen 28 %  rodičů uvedlo, že jejich dítěti příspěvky dostačují, ale velký počet celkem 72 % uvedlo, že příspěvky nedostačují.

V podotázce jsem se dále tázala o kolik by museli být příspěvky vyšší?((
Graf č. 11: O kolik by měli být příspěvky vyšší?
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Z šetření vyplývá, že 2/3 respondentů se domnívá, že by se měli příspěvky zvýšit o více jak 200 %. Příspěvky by se měli takto zvýšit u všech stupňů závislosti, které stát pomocí příspěvku financuje rozdílnou částkou ( viz. Tabulka č. 2).  Z důvodu, že tyto příspěvky nevystačí k plnému pokrytí veškerých měsíčních výdajů, které tyto děti mají.((
Z dotazníkového šetření jsem zjistila tyto závěry: většina respondentů byla již z kraje roku 2007 seznámena s novým platným zákonem o sociálních službách, který je v platnosti od 1.1. 2007. Hodnotili ho jako moderní koncepci, která je přehledaná a srozumitelná. Jen 20 % respondentů odpovědělo, že je zákon pro ně nesrozumitelný a nepřehledný. Jak jsem zjistila, odpověděli tak i ti, kteří zákon neviděli a nečetli. Zákon je pro velkou většinu respondentů přínosem a hodnotí jej kladně, přestože uběhla krátká doba od jeho platnosti. 

Z dotazníkového šetření také vychází závěr, že rodiče nejsou dostatečně motivováni k péči o postižené děti. To znamená, že by potřebovali větší sociální příspěvek na péči. Lepší sociální zázemí. Také fakt, že se stát málo angažuje v politice postižených není nikterak povzbuzující. Do budoucna by se měli některé věci pozměnit a vylepšit, aby se počet postižených dětí v rodinném prostředí zvyšoval a zároveň se tak snižoval počet dětí v ústavní péči.

ZÁVĚR

Cílem práce bylo objasnit rozsáhlou problematiku péče postižených dětí, které žijí v rodinném prostředí. Poukázat na to, kde jsou diskriminování, jak žijí a jak je pro rodinu složité poskytnout těmto dětem takovou péči, kterou si zaslouží a potřebují. Chtěla jsem nastínit jak se o tyto děti stará stát a poukázat na nový zákon o sociálních službách jenž by měl ZPO pomoci lépe žít, poskytnout jim finanční příspěvky a využívání těch služeb, které individuálně potřebují. Zjistit denní náklady, které vynakládá stát na postižené dítě v porovnání s ústavní péčí, pěstounskou péčí a rodinnou péčí.

Prvním tématem, kterým jsem se zabývala byla lidská práva postižených osob. Do této menšiny patří i postižené děti. Jak jsem již výše uvedla, zdravotně postižení by měli mít stejná lidská práva jako ostatní občané. To jim v rámci České republiky zaručuje zákon  č. 2/1993 Sb., Listina základních práv a svobod. 

Problémem je však integrace postižených osob do společnosti, dále pak zajištění kvalitní péče a poskytování sociálních příspěvků.

Politika integrace občanů se zdravotním postižením v Česku by měla být do budoucna efektivněji realizována. To však nepůjde bez důsledné aplikace Listiny základních práv a svobod, která bude obsahovat mj. i zákaz diskriminace z důvodu zdravotního postižení. Je důležité realizovat takové množství projektů, které těmto lidem napomůže ve vyrovnání příležitostí k plnohodnotnému životu.

Péče o postižené děti s sebou přináší určité problémy. Pro jejich lepší řešení a zpřístupnění je nejdůležitější řešit tyto problémy již od samotného počátku. Proto je důležité, aby byly vytvořeny skupiny s druhem a stupněm postižení, do kterých se budou řadit děti i dospělí lidé podle druhu jejich postižení. Aby bylo jasné jakým handicapem postižený trpí a podle toho by jim mělo být co nejvhodněji poskytnuto vše co potřebují k plnohodnotnému životu. Různé druhy postižení potřebují jiné druhy pomoci, péče, vzdělání, služeb a rehabilitace. Protože postižení je dlouhodobou nebo trvalou změnou zdravotního stavu musí být těmto lidem poskytovaná pomoc po celý život. Zlepšení kvality života lze dosáhnout ucelenou rehabilitací.

V bakalářské práci jsem neopomněla zabývat se a přiblížit problémy, které souvisejí s rodinnou a ústavní péčí. Rodinná péče je tím nejlepším prostředím pro postižené dítě. Jenže taková péče, kdy se jeden z rodičů stará o postižené dítě není vůbec lehká. Je náročná jak časově, fyzicky tak i psychicky. 

Proto je důležité, aby takováto rodina měla dostatečně pevné citové zázemí. V rodině s postiženým dítětem by měli žít i sourozenci, to je velmi důležité pro jeho duševní rozvoj. Pokud žije postižené dítě v rodině, může rodina rozhodnout o aktivitách a rozvoji dítěte. U postiženého dítěte je důležité mít hlavně spokojené zázemí, dále by mělo mít možnost rehabilitace, vzdělání a začlenění do společnosti.

Přestože je rodina pro postiženého to nejcennější, může se stát, že už rodina nemá sílu se o dítě dál starat. Ze zdravotních důvodů, finančních důvodů nebo prostě z toho, že se doma rozpadlo to důležité ,,citové zázemí“. Pak přichází v úvahu ústavní péče. Ta je finančně náročnější a neposkytne dětem vše co potřebují. Poskytne však to důležité  – lůžko, stravu, hygienické návyky, ostatní služby, vzdělání a možná kulturní vyžití. Co neposkytne je rodičovská a sourozenecká láska a péče. Jak jsem zjistila, je velká škoda, že se počet dětí v ústavní péči stále zvyšuje.  

Evropská unie se také velmi podílí na politice v oblasti postiženích osob. Odhaduje se, že v EU žije 32 miliónů postižených, což je přibližně 10 % z celkové populace a minimálně každý čtvrtý člověk má v rodině někoho postiženého. Dalo by se říci, že v ostatních zemích EU je politika postižených osob o něco dále než-li u nás. To  je vlastně i výhoda neboť můžeme převzít co je již vyzkoušeno v praxi a funguje to kvalitně. 

EU deklaruje lidská práva tak, že jsou všichni lidé svobodní a sobě rovní v důstojnosti i v právech. Díky velké pozornosti, kterou EU věnuje ZPO jsou již dnes všechny zákony v oblasti zdravotního postižení pevně součástí acquis communautaire (součástí veškerého právního řádu). EU podporuje postižené: rovným přístupem a začleňováním ZPO do společnosti, odstraňováním bariér a vyloučení veškeré diskriminace. V otázkách postižení se angažují i některé členské státy jako např. Belgie, Itálie, Německo, Rakousko, Španělsko a další. Každá země činí své kroky k řešení této problematiky. Mezi hlavní iniciátory reforem patří hlavně Belgie, Rakousko, Španělsko.

V praktické části jsem se zajímala o to, jestli nový zákon o sociálních službách lidé znají a jaký k němu mají postoj. V našem případě šlo spíše oslovit rodiče postižených dětí. Pomocí dotazníků jsem se snažila potvrdit nebo vyvrátit hypotézu, týkající se znalosti zákona jeho účinnosti a pomoci k řešení problematiky zdravotně postižených dětí v rodinném prostředí. Hypotéza byla potvrzena s výsledkem, že nový zákon je pro většinu přínosem, že se díky němu zlepšila kvalita ZPO, že se zlepšily a rozšířily služby, vylepšila se sociální politika, přestože se zvedli příspěvky na péči, stále nedostačují. 

I přes značný pokrok je stále co zlepšovat. I ty nejpečlivěji navržené zákony se nemusí v praxi osvědčit, pokud nebudou mít podporu široké veřejnosti a hlavně podporu těch, kterých se to přímo týká. Nový zákon je v platnosti teprve čtvrtým měsícem a přestože se postupem času zjišťuje, že ne pro všechny ZPO je výhodný, musíme mu dát čas a proto je velmi brzy dělat nad zákonem nějaké velké závěry. Čas ukáže je-li zákon dobrý a nebo nastane doba, že i tento zákon bude muset být novelizován či nahrazen novým, který bude upravovat a podporovat tu nejrychleji rostoucí menšinu tedy zdravotně postižené.

Je škoda, že ani v 21. století ještě neumíme zabránit zdravotnímu postižení. Jak jsem již v úvodu zmínila postižených neustále přibývá. Jsou to lidé, mající před sebou velice náročný společenský úkol, který by těžko zvládli bez pomoci ostatních. My, zdraví jedinci musíme těmto lidem pomáhat. Například tím, že jim nabídneme přátelství, vstřícnost, tolerantnost, ohleduplnost a pochopení. Dále bychom jim měli nabídnout např. bezbariérový přístup na všechna místa, aby se mohli pohybovat po světě jako zdraví lidé. Dát jim takové finanční prostředky na to, aby mohli mít možnost rehabilitací, učení, dopravy, cestování apod. Nesmíme je odstrkovat na okraj společnosti. Právě naopak, musíme jim pomoci začlenit se mezi nás (např. aby postižené dítě mohlo navštěvovat školu s normálními zdravými dětmi). To je pro ně tím nejdůležitějším, co by mohl každý z nás postiženému jedinci nabídnout.

Tuto nabízenou podporu bychom mohli chápat jako proces vzájemného soužití, při kterém je podporovaný člověk, v našem případě postižený, veden k maximální možné samostatnosti a nezávislosti v naplňování svých potřeb, nebo s využitím pomoci druhých osob v co nejmenší možné míře.

Podporu si nepochybně zaslouží i rodiče. Jim bychom mohli ulehčit život tím, aby si od každodenní péče o postižené děti mohli odpočinout, např., že by si jiné rodiny tyto děti braly na víkendy a staraly se o ně, braly je na výlety atd.

V některých zemích EU je tato výpomoc naprosto normální. Nikdo se za nikoho nestydí. Naopak ve světě se rozšiřuje trend, že ten kdo pomáhá a stará se o ZPO je někdo výjimečný a velkorysý. V podstatě takoví lidé zvyšují své postavení ve společnosti a jsou vnímáni jako Ti lepší.

Díky této práci jsem se mohla seznámit s problematikou postižených dětí tak, abych mohla pochopit vše co se kolem nich děje a zmiňovat své závěry do této práce. Slyšela jsem a viděla několik různých případů rodin, které se starají o postižené dítě. Každá z těchto rodin měla trochu jiné problémy, ale ani jedna se od druhé nelišila v tom jak se o své dítě skvěle starají a milují je. Tím chci říci, že by se mělo postupně upouštět od zavírání dětí do ústavů a zkusit to jinou cestu. Tu cestu, která pro ně nebude jednodušší, ale bude lidská, pestřejší, zábavnější, citová, intimní atd. Je jasné, že v některých případech tak učinit nepůjde, ale věřím, že 1/3 osob je v ústavech zbytečně.

Navíc jak jsem již poukázala v teoretické části práce ústavní péče je mnohem dražší a lidé v některých ústavech jsou bráni jako „práce nebo věci.“ 

Na závěr bych chtěla zvýraznit důležitost této problematiky postižených dětí a jejich rodičů, která zasahuje jak do sféry zdravotní tak i do sféry sociální.

Ocenění si zaslouží hlavně ti, kteří těmto lidem pomáhají: ať už jsou to lékaři, odborníci, speciální pedagogové, rehabilitační pracovníci a všichni ostatní, kteří tuto menšinu nezavrhují, ale pomáhají ji.

Nikomu z nás pomoc neublíží a postiženým naše pomoc určitě pomůže. Nikdy nevíme, kdy budeme takovou pomoc potřebovat my sami.
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Příloha 1

Jméno: Žaneta Bláhová

Obor: Regionální studia, VŠERS České Budějovice

Název práce: Problematika péče postižených dětí v rodinném prostředí
Vedoucí práce: Dr.et Mgr. Lubomír Pána

DOTAZNÍK

    K tématu: Postoje rodičů, (pečovatelů) k problematice péče o postižené děti 

               Postoje rodičů, (pečovatelů) k novému zákonu 108/2006 Sb., o sociálních službách

1. Jste seznámeni s novým zákonem o sociálních službách?

                             ⁬  ANO                                               ⁬  NE

2. Je pro Vás zákon o sociálních službách srozumitelný a přehledný?

                             ⁬  ANO                                               ⁬  NE

3. Je pro Vás nový zákon přínosem?

                             ⁬ ANO                                               ⁬   NE
Pokud ANO, v čem?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

4. Jaký stupeň závislosti má Vaše dítě?

                             a)  ⁬  lehká závislost                           b)  ⁬  středně těžká závislost       

                             c)  ⁬  těžká závislost                                d)  ⁬  úplná závislost

5. Využíváte formy poskytování služeb?

                             ⁬  ANO                                               ⁬  NE

Pokud ANO, tak které? (pobytové, ambulantní, nebo terénní)

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

6. Jsou podle Vás ti, kteří se starají a pečují o postižené děti dostatečně motivováni?

                             ⁬  ANO                                               ⁬  NE                         

Pokud NE, proč? Popřípadě jakou motivaci by jste uvítali?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

7. Má Vaše dítě možnost vzdělávat se?

                             ⁬  ANO                                               ⁬  NE

8. Do jaké míry si myslíte, že se změnil postoj široké většiny obyvatel k problematice zdravotně postižených osob?

                             a)  ⁬  nezměnil se   

                             b)  ⁬  lehce se změnil

                             c)  ⁬  změnil se hodně a to k lepšímu

9. Myslíte si, že by se měl stá více angažovat v sociální politice a v politice zdravotně postižených osob?

                             ⁬  ANO                                               ⁬  NE

Pokud ANO, jak?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………

10. Jsou podle Vás příspěvky, které dostává Vaše dítě dostačující k takové péči, které právě Vaše dítě potřebuje?

                             ⁬  ANO                                               ⁬  NE

Pokud NE, tak o kolik by měli být příspěvky vyšší?

a) ⁬  -  o   50%  minimálně

b) ⁬  -  o 100%  a více

c) ⁬  -  o 200%  a více

Příloha 2 – Tabulka 1: úkoly zdravotní péče a služeb rané péče 
                               

	
	Role lékaře, zdravotníka
	Role pracovníka rané péče

	Společný přístup
	- orientace na kvalitu života, využívání poznatků rodiny o vlastním dítěti, respekt k rodičům při rozhodování o dítěti.
	- dodržování hranice vlastní profese.

	Diagnóza
	- včasné určení zdravotní diagnózy
	- včasné určení zachovaných funkcí, pozorování projevu dítěte a jeho interakcí a sdělení rodičů pro stanovení programu podpory a vývoje

	Klient
	- dítě
	- rodina

	Důležitý princip práce
	- vycházet ze zdravotního stavu dítěte, 

- práce ve zdravotnickém zařízení,

- při výběru léčby a terapie je určující zdravotní stav dítěte
	- vycházet z potřeb rodiny, 

- práce v přirozeném prostředí,   pro výběr služeb je určující volba rodičů

	Prevence druhotného postižení
	- znalost zdravotních rizik u specifických postiženích, týmová práce

- informovanost o návazných nezdravotnických službách
	- včasná stimulace dítěte, motivace rodičů a spolupráce s lékaři,

- vytváření nestigmatizujícího a integrujícího prostředí rodiny

	Cíle
	- zlepšení či stabilizace zdravotního stavu dítěte
	- minimalizace důsledků postižení na život dítěte

- kompetentní a zodpovědné rodičovství

	Ovlivňování vývoje dítěte raného věku
	- léčba dítěte, stanovení terapie a zácvik, průběžné sledování stavu dítěte, předpis indikovaných pomůcek, léků a léčebných procedur.
	- podpora vývoje dítěte, stimulace, terapie

- podpora rodiny dítěte, informace, poradenství


Příloha 3 Řízené rozhovory

Díky dotazníkovému šetření jsem se rozhodla udělat několik rozhovorů s rodiči postižených dětí, abych mohla lépe pochopit a přiblížit problematiku péče o tyto děti v rámci své bakalářské práce.

První řízený rozhovor

První rozhovor jsem si domluvila s paní  Machálkovou, která má syna v ústavní péči. Dopředu jsem si připravila osnovu hlavních otázek, které jsem s paní Machálkovou probrala a poté mi byl rozhovor poskytnut.

Otázka č. 1.  Jak se jmenuje Váš syn a kolik je mu let?

Odpověď:  Syn se jmenuje Vilém Zeman a je mu 23 let.

Otázka č. 2. Je Váš syn postižený od narození?

Odpověď:  Ne, syn není postižen od narození. Do 15 let byl zcela zdráv.

Otázka č. 3.  Kdy se tedy začali u Viléma projevovat zdravotní potíže?

Odpověď: Vilém byl jako dítě velmi živý, chytrý, učenlivý a hlavně zdravý.

Potíže se začali projevovat v létě na konci základní školy před nástupem do učení. Chtěl se stát automechanikem. Začali se u něho projevovat změny v chování.

Otázka č. 4.  Jak by jste charakterizovala jeho změny v chování?

Odpověď: Jeho nové chování bych rozdělila do 3 poloh: a) uzavřel se sám do sebe, vzdal se veškerých svých aktivit a kamarádů, b) začal mít sebevražedné sklony, c) začal být agresivní na všechny lidi, které měl kolem sebe, např. ( zmlátil naší babičku).

Velmi zlobil, nic ho nezajímalo a odmítl chodit do školy. 

Ze začátku jsme si mysleli, že je trpí pouze těžkou pubertou, ale to byl teprve začátek dlouhého těžkého období.

Otázka č. 5.  Jak to tedy pokračovalo dále? Vyhledala jste pro syna nějakou pomoc?

Odpověď: V prvním roce učení jsem dotáhla syna k psychologovi a ten zařadil syna do

Mládežnického centra Sluníčko v Českém Krumlově. Po pár týdnech se, ale stav jeho chování začal stupňovat a syna diagnostikovali, že trpí schyzofrénií a nasadili mu léčbu. Léčba nezabírala právě naopak. Začal trpět těžkými epileptickými záchvaty. Tou dobou jsem ho měla již doma v péči. Přestal chodit do školy. Pak jsme navštěvovali psychiatrii.

Otázka č. 6.  V čem v této době spočívala péče o syna?

Odpověď: Syna jsem měla celé dny doma jeho záchvaty byly velmi silné a časté.  Nechtěl přijímat potravu, tak jsem ho krmila. V té době se ještě hýbal, takže hygienu zvládal sám. Střídala se péče mezi domovem a nemocnicí s pravidelností týden doma týden v nemocnici. Bylo to velmi složité a těžké období.    

V té době měl stále stejnou diagnózu. Mě se, ale jeho zdravotní stav nelíbil a vyhledávali jsme lékaře, kteří by mu mohli nějak pomoci. Nové testy zjistili, že je přes dva roky špatně léčen, že je špatně diagnostikován. Přišli i na to, že epileptické záchvaty vyvolávají léky, které do té doby bral. Poté podstoupil několik speciálních vyšetření v Plzni, kde zjistili, že se mu rozpadá mozek a svalstvo v těle. Příčinu nemoci od té doby nikdo nezjistil.

Otázka č. 7. Co se dělo dál?

Odpověď: Po této diagnóze jsme syna zbavili svéprávnosti a nastoupil do ústavní péče.

Zařadili ho do Ústavu sociální péče Osek u Strakonic. Tam je od roku 2004. Prostředí ústavu je velmi krásné a dobře se tam o Viléma starají. Jeho stav se od roku 2004 velmi změnil. Přestal chodit, mluvit a přijímat potravu. Od té doby přijímá výživu pouze uměle a v podstatě neví vůbec o světě. Kvůli jeho postižení mu zdravotní pojišťovna propůjčila speciální lůžko a vozík.

Otázka č. 8. Jak často syna navštěvujete?

Odpověď: Syna navštěvujeme každý měsíc a na svátky. Od té doby co je syn v ústavu neslavíme doma Vánoce atd. Syn nás nejspíš ani nepoznává. Když má lepší den a vidí nás tak pláče. Každá taková návštěva je plná silných emocí a bolesti. 

Otázka č. 9. Jak a kdo financuje péči v ústavu?

Odpověď: Ústav díky tomu, že je tam syn pořád a získává komplexní služby platíme tak, že ústavu se přenechává celý jeho důchod což je přibližně něco kolem 6.900 Kč a příspěvek na péči což činí 8.000 Kč z toho mu nechávají 1.100 Kč kapesné na měsíc.

Otázka č. 10. Říkáte, že mu nechávají kapesné jak on ho v jeho stavu využije?

To nevím. V podstatě si nemůže nic koupit. Nemůže číst ani nic jíst. Nevím kam tato částka putuje, ale musí mu prostě nechávat kapesné. Nevadí mi to.

Dále už rozhovor nepokračoval formou otázek, ale formou vyprávění. Paní Machálková mi vyprávěla celý její životní příběh a příběh jejího syna. Z důvodu, že si nepřála abych do této práce vše uvedla tak jsem použila do tohoto šetření pouze rozhovor složený z otázek a odpovědí.

Shrnutí rozhovoru

Tento rozhovor byl pro mě velmi důležitý, abych mohla pochopit jak je těžké vzdát se nemocného postiženého dítěte a dát ho do péče ústavu. Dále jsem se pak soustředila na to jak se rodina smiřuje s tím, že se ze zdravého dítěte během pár měsíců stane těžce zdravotně postižený. Celý život rodiny se úplně změnil. Ukázalo se, že takováto problematika je velmi složitá.

Druhý řízený rozhovor

Druhý rozhovor mi poskytla maminka postiženého chlapce, který navštěvuje Dětské centrum Arpida v Českých Budějovicích. S touto maminkou jsem udělala rozhovor přímo v DCA. Dopředu jsme se domluvili na jaký okruh informací se budu tázat.

Druhý rozhovor s paní Ďurčovou v Dětském centru Arpida.

Otázka č. 1. Jak se Váš syn jmenuje a kolik je mu let?

Odpověď: Syn se jmenuje Tomáš Ďurča a je mu 12 let.

Otázka č. 2. Narodil se Váš syn postižený?

Odpověď: Ano narodil se předčasně již v sedmém měsíci těhotenství a byl postižený.

Otázka č. 3. Jakou má diagnózu?

Odpověď: Dětská mozková obrna, patří do skupiny těžce zdravotně postižených.

Otázka č. 4. V čem spočívá Vaše péče o Tomáška?

Odpověď: O Tomáška jako  o postiženého se starám od narození. Od sedmého měsíce po narození jsme s ním začali cvičit Vojtovu metodu. Péče o malého Tomáška jako o batole byla v podstatě stejná jako o jiné zdravé dítě. Musela jsem však přihlížet k tomu, že je dítě postižené a jeho vývoj je velmi zpomalený. Častěji jsme navštěvovali lékaře a jiné specialisty. Do čtyř let šlo vše dobře. Dojížděli jsme na pravidelné pobyty do Arpidy a jezdili jsme do lázní. Hlavní péče spočívala v : krmení, hygieně, cvičení, a 24 hodinový dohled. Nikdo Vás nevystřídá nemůžete jen tak odložit někam postižené dítě. Každý by takovou péči nezvládl.

Otázka č. 5. Jak to s Tomáškem pokračovalo potom?

Odpověď: Tomášek od 4 let navštěvoval v rámci DCA mateřskou školku. Ze začátku dvakrát týdně a pak jsme docílili toho, že do Arpidy dojížděl každý všední den. Byla jsem ráda, že je mezi svými dětmi, že je o něho výborně postaráno. A také už jsem ho nemusela mít doma 24 hodin denně. Tomášek byl šťastný. 

Po ukončení docházky do školky začal v Arpáde navštěvovat denní stacionář. Tam je mezi skupinou stejně postižených dětí a pořádají různé aktivity, tam získávají komplexní péči. Učí se, hrají si, cvičí se s nimi, jedí zde v jídelně a kolem 14 hodiny odjíždějí děti domů.

Když přijede domů provedeme hygienu, cvičení, nají se, hrajeme si, odpočívá a pak kolem 20 hodiny uléhá ke spaní. Ráno ho budím v půl šesté a v půl sedmé si ho odvážejí z domluveného místa do Arpidy. Kolem půl třetí odpoledne si ho vyzvedávám a kolem 15 hodiny jsme již doma.

Otázka č. 6. V jaké výši byl příspěvek, který jste dostávali před platností nového zákonu o sociálních službách a v jaké výši je nyní? 

Odpověď: Dříve jsem na Tomáška pobírala 5.500 Kč. Dnes pobíráme 11.500 Kč. Vypadá to, že by jsme na tom měli být relativně lépe, ale nejsme. 

Otázka: Takže v jaké výši jste měli náklady na péči do konce roku 2006 a jak vysoké náklady na péči máte v dnešní době, po platnosti nového zákonu?

Odpověď:  Ano, to Vám ráda řeknu a přiblížím to rovnou na příkladu.

Takže, když to bylo do konce roku 2006: dostali jsme 5.500Kč z toho jsem zaplatila stacionář (1.000 Kč), obědy a dopravu (1.740 Kč) DCA. To zbylo 2.760 Kč z toho se museli platit léky, jídlo doma, oblečení, benzín do auta, abych mohla Tomáše vozit na určené místo, kde si ho vyzvedává auto s Arpidy to mám 20 km denně. Tak si představte kolik to vše stálo. Nic nám nezbylo a ještě nás finančně musel vypomáhat manžel.

Dnes: 11.500 Kč, z toho DCA 5.500 + 2940 Kč doprava a obědy , po odečtení těchto služeb nám zůstane 3060 Kč a z toho máme platit ostatní každodenní výdaje. Opět nic nezbývá. To můžu shrnout tak, přestože stát přidal na částce příspěvku, tak se nám velmi podražili služby. Takže peníze nedostačují. 

Přesto nedovedu si představit, že by Tomášek byl každý den doma a nemohl navštěvovat toto centrum. Arpida má nádherný komplex pro tyto služby a neznám nikoho kdo by si někdy stěžoval. Jsem ráda, že tu něco takového existuje. A lidé, kteří tu pracují jsou báječní profesionálové. Je to jeho jediná aktivita, která se mu líbí. Občas na víkend jsme ho vozili do centra Borůvka do Borovan, toto centrum, ale již neexistuje. Takže víkendy tráví celé dny s námi doma. Nemám den na odpočinek. Synova nemoc zapříčinila, že vývojově je na tom jako  pětileté dítě. Tam se jeho vývoj zastavil a tento stav se bude do budoucna zhoršovat.

Třetí rozhovor

 Díky dotazníkovému šetření jsem se seznámila s touto rodinou a ta mě na tento rozhovor pozvala přímo do jejich domova, aby mi mohla poskytnout rozhovor, ale hlavně abych mohla vidět jak vypadá bezbariérově upravený byt a zařízení a pomůcky k péči o postižené dítě v domácím prostředí.

Třetí rozhovor mi poskytla maminka paní Stašková, která má doma postiženou dceru.

Otázka č. 1. Jak se jmenuje Vaše dcera a kolik je jí let?

Odpověď: Na otázku mi odpověděla sama postižená dcera. Jmenuji se Eliška Stašková a je mi 11 let.

Otázka č. 2. Narodila se dcera  postižením? A jakou má diagnózu?

Odpověď: Ano dcera se narodila předčasně a postižená.

Diagnóza: Dětská mozková obrna. Patří mezi těžce zdravotně postižené.

Otázka č. 3. Z Vašeho vyprávění jsem pochopila, že jste se od někudy přistěhovali, odkud?

Odpověď: Bydleli jsme na vesnici v Brloze. To nám, ale nevyhovovalo k péči o Elišku. Tak jsme se přestěhovali do Českého Krumlova a vybudovali jsme bezbariérový byt. Žít ve městě pro postiženého je mnohem snadnější.

Otázka č. 4. Jak pečujete o Elišku doma a navštěvuje nějaké speciální centrum?

Odpověď: Péče o Elišku je zatím bez problémů, navíc co máme bezbariérový byt je to bez problémů. Má svůj pokoj a koupelna, kuchyň a obývák je přizpůsoben jejím potřebám. V obýváku cvičíme a odpočíváme. Eliška je šikovná a sama jí, obleče se. Já jí pomáhám z hygienou. Zatím je ještě lehká a unesu jí, ale za pár let to nevím, to už jí bude nosit asi manžel. 

Eliška dojíždí do DCA a navštěvuje tam školu. Teď je ve třetí třídě. Tato speciální třída má pouze tři stejně postižené děti, o které se stará jedna paní učitelka. Děti se učí v rámci svých schopností a dovedností. Dostávají také úkoly na doma. V Arpáde má také veškeré služby od učení, rehabilitace, stravování tak i další aktivity. Když přijede ze školy udělám jí svačinu, pak musíme cvičit tady na tom speciálním lehátku a děláme úkoly. Buďto čteme, kreslíme nebo píšeme na počítači. Eliška má svou speciální klávesnici. Na cvičení má své speciální lehátko. Také má kolo, které jí koupilo město společně s nadací. Večer, ale po těch vše aktivitách uléhá velmi unavená.

Otázka č. 5. Takže je Eliška dost aktivní. Je třeba den kdy nechce nic dělat a vy jí nedonutíte? 

Odpověď: Eliška je aktivní děvče. Postižení jí zatím až tak neomezuje. Dobře se vyvíjí dál. Je šikovná.

To víte nastane den, že se jí nechce nic dělat, tím myslím cvičit a učit se. To, ale nebývá tak často, vždy se nějak spolu domluvíme a uděláme co je třeba. Protivná, ale také občas umí být, např. když je nemocná a nemůžeme ven nebo když je moc unavená. 

Otázka č. 6. Myslíte si, že je Eliška šťastná?

Odpověď: To víte zdravá není a nikdy nebude. Teď v jejím věku, ale šťastná je. Záleží však na tom kde její vývoj skončí  a jaký bude její zdravotní stav. Jako rodiče se jí snažíme dát vše co můžeme, máme jí moc rádi. Dokonce by měla letos v létě jet s ostatními postiženými dětmi na tábor. Je to jejím velkým přáním.
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Praktická část obsahuje zjištění poznatků k novému zákonu o sociálních službách v rámci dotazníkového šetření. Pomocí řízených rozhovorů jsem zjišťovala informace o problematice dětí v rodinném prostředí. Cílem bakalářské práce je zmapovat problematiku péče o zdravotně postižené děti v rodinném prostředí s porovnáním nákladů na jeden den srovnatelné péče ve státních zařízeních s náklady vynakládanými státem při péči v rodině. Prozkoumání hypotézy o nerovnováze mezi platnou legislativou a její aplikací a informovaností zúčastněných subjektů. 

ABSTRACT

Žaneta Bláhová: The Main Issues of Disabled Children in Family Environment Care, in České Budějovice 2007. Thesis. University of European and Regional Studies. 

Tutor: Lubomír Pána

Key expressions: disabled person, disabled children, discrimination, problems with the family care,  care, institutional care.

The main subject of this thesis describes disabled children as a specific group and the rights of disabled persons from the general point of view. This thesis is focused on the new law Number 108/2006 Digest, About social services, and the adopted modifications of the disabled children issues. The main attention was concentrated on the analysis of family environment and institutional care illustrated by comparisons. 

The practical part contains the factfinding report acquired by the questionnaire refering to the new law about the social services. The information provided by the guided interview were concerned of the issue of disabled children in family environment.

The aim of this thesis is to demonstrate the costs of disabled children care in family environment supported by the government comparing to the costs of one day spent within the institutional care in state provided institutions. The result refers to the imbalance between the valid legislation, its application and awareness of participating subjects.
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