Vézena pani poslankyné, vaZzeny pane poslance,

obracime se na Vas jako ¢lenové obcanského sdruzeni Metodéj, které se vénuje
problematice déti se zdravotnim postizenim v dasledku vzacnych nemoci predevSim vnitinich
organtl.

Pfipravovana socidlni reforma obsahuje i novy systém posuzovani zavislosti trvale
nemocného na jiné osob¢. Tento novy systém by vSak nemél podle vSeho zahrnovat osoby,
které nejsou sobéstatné alespont ve tfech posuzovanych kritériich. Specifikum trvalych
nemoci vnitfnich organti spoc¢iva v tom, Ze v pfipad¢ deti tyto nejsou schopny postarat se ani
pfiméfené véku toliko o stravu a zdravotni stav. V naprosté vétSin€ pripadu vsak jde o
nemoci, které¢ at’ uz bezprostfedné ¢i nepiimo ohrozuji clov€éka na zdravi i1 Zivoté. Témto
détem je proto tfeba vénovat péci naprosto nesrovnatelnou s péci, ktera je poskytovana
bezprostfednim okolim détem, které nejsou takovou nemoci stizeny. Navrhovany systém tak
podle vSeho nerespektuje zavaznost vlivu trvalého onemocnéni na zdravi a zivot a vlivu do
kazdodenniho Zivota, ale pouze co do jiz existujiciho trvalého poskozeni zdravi bez ohledu na
pficinu.

Co se tyce finanéni podpory spolecnosti rodin s takto trvale nemocnymi détmi, mél by
navrhovany systém do ¢eského pravniho systému zavést stav, kdy rodiny s trvale nemocnymi
détmi budou finan¢né podporovany méné, nez v ptipadé, ze by dité¢ takto nemocné nebylo,
popft. bude tfeba, aby k ziskani finan¢ni podpory dité¢ dosahlo urcitého véku.

Protoze se ndm jevi vSechny tii uvedené aspekty jako nesystémové a snizujici
dosazeny standard spolecenské podpory zdravotné postizenym, zejména pak détem a jejich
nejblizSimu okoli, dovolili jsme si pfipravit podrobnéjsi, ptiblizné tfistrankové vysvétleni,
které obsahuje téz odlvodnéni navrhovanych zmén v pfipravovanych zménach zikonl a
v zakonech novych ztzv. socialni reformy. VsSe uvedené si Vam dovolujeme zaslat
v prilohach.

Véfime proto, ze se snaSimi postichy k pfipravované socialni reform¢ nejen
seznamite, ale s ohledem na jejich zavaznost si je 1 osvojite. V piipad¢ z4jmu o dalsi
informace nés téz nevahejte kontaktovat.

Predem dékujeme za pozornost, kterou jiz nyni vénujete nasim navrhlim a véfime, ze

Vs oslovi pfedevsim pro svou vécnost.

S tctou, clenové obcanského sdruzeni Metod¢)

Praha, ¢ervenec 2011



Zdivodnéni navrhi na zmény
snémovniho tisku ¢. 372 a 374 - tzv. socialni reforma

Zdravotni postizeni je historicky spojeno s postizenim télesnym v podobé castecné
funkéni nebo nefunkéni / chybéjici koncetiny a smyslovym, predevSim nedostatecna
funkénost ¢i nefunkénost zraku a sluchu. Pozdéji se k témto zakladnim formém télesného
postizeni ptidava i postizeni dusevni. Od tohoto okamziku se z prostého a jednoznacné
urcitelného télesného postizeni stdva podstatné Sirsi postizeni a to postizeni zdravotni. Timto
okamzikem také kon¢i doba, kdy bylo mozné jednoznacné a bez jakéhokoli odborného
posouzeni urcit pfi¢inu postizeni.

S prudkym rozvojem mediciny a predev§im pak chemie, zacinaji byt urcitelné 1 dalsi,
svou podstatou biochemické choroby, které mohou vyustit do chapani ¢loveka jako osoby se
zdravotnim postizenim v sou€asném pojeti. Problemati¢nost téchto nezjevnych chorob
spoc¢iva v tom, Ze jejich privodni projevy ¢i dusledky mohou byt povazovany za pouhé
télesné ¢i duSevni postizeni. Jako typicky pifiklad mize poslouZzit diabetik s amputovanou
koncetinou, ktery je primarné vniman jako télesné postizeny bez koncetiny, nez jako diabetik,
tedy osoba s nespravné fungujicimi az nefunk¢nimi vnitinimi organy. Stejné tak clovek
vykazujici znamky duseného postizeni je vniman jako dusevné nemocny, nikoli jako osoba,
kterda ma zpomaleny, zastaveny ¢i upadajici dusevni vyvoj zpravidla v disledku nemoci, kteréd
znemoziuje fadné fungovani celého organismu tak, aby nedochéazelo k jeho poskozovani i na
dusevni strance ¢lovéka.

Soucasnd medicina je jiz schopna celou fadu téchto nemoci nejen zachytit a
diagnostikovat prostfednictvim ptesnych laboratornich metod, ale umi tyto choroby, resp.
zdravotni stav postizenych stabilizovat, popt. dosahnout i zlepSeni zdravotniho stavu. Toto je
vsak mozné jen za cenu dodrzovéani velmi narocného zivotniho rezimu, ktery zahrnuje nejen
mnohdy slozitou medikaci, ale téz dodrzovani ptisného a bezpodminecné piesného
stravovaciho rezimu nebo i rozpoznavani ptipadnych tzv. kolapsovych stavil a schopnosti jim
pfedchazet, zmirfiovat jejich prubchy ¢i prodluZzovat dobu mezi jednotlivymi atakami. Jesté
problemati¢téjsi je, pokud jde o zdravotni stav ditéte, které obecné, a to az do doby formalni
zletilosti, neni schopno se o sebe fadné postarat. Zde ptebira tuto schopnost kazdodenniho
zivota s nemoci nejblizsi okoli ditéte, pfedev§im rodi¢e — v naprosté vétsiné piipadti matka
ditcéte.

V piipad€ nemoci/zdravotniho postizeni vnitinich organil tak 1ze bez pochyb fici, Ze je
z hlediska schopnosti se o sebe postarat fakticky nemozné aby péci, kterou je schopen si
poskytovat dospély nemocny/zdravotné postizeny, si bylo schopno poskytovat shodné i
nemocné/zdravotné postizené dité. Tato schopnost by méla rist objektivné s vékem az do
okamziku, kdy se z ditéte stane dospélym, tedy kdy dovrsi véku 18 let.

Skupina nemoci vnitinich organii trvajicich déle nez jeden rok, coby hranici mezi
dlouhou nemoci a nemoci, kterda znamena zdravotni postizeni, je rtiznoroda. Specifickou
skupinu pfitom tvoii geneticky podminéné nemoci latkové vymény ¢i autoimunni nemoci.
Tyto skupiny nemoci jsou charakteristické tim, ze co do Cetnosti vyskytu se vyskytuji velmi
fidce. Proto je 1 velmi nizkd obecnd schopnost spolecnosti na tyto nemoci / pfiiny
zdravotniho postizeni vhodné reagovat. Riznorodost téchto nemoci pritom nespodiva v
jejich mnozstvi, ale v rozsahu zdsahu do zivotniho rezimu nemocného / zdravotné postizeného
a jeho nejbliz§iho okoli, zejména je-li jim dité. Pti v€asném urceni diagnézy a dodrzovani
1écebného rezimu se vSak takto trvale nemocné dité jevi okoli jako zcela zdravé: ma funkéni



vSechny koncetiny i smysly a ani psychomotoricky vyvoj nemusi byt opozdén, ¢i dokonce
ustupovat. Toto zdani zdravého ditéte je vSak tvrdé vykoupeno bezpodminecnym
respektovanim a napliiovanim lécebného rezimu, ktery zajistuje nejbliz§i okoli ditéte. To
zahrnuje nejen medikaci ¢i schopnost obsluhovat zdravotni pomiicky a peCovat i o n¢, stejné
jako schopnost naucit se rozpoznavat a pro potfeby nezbytné akutni prvni pomoci i
interpretovat rtizné primarni i doprovodné projevy nemoci, ale v mnohych piipadech i
specidlni diety a podavani zvlastnich potravinovych dopliki. Takovy 1é¢ebny rezim je velmi
naro¢ny jak casove, tak 1 organizacné, protoze probiha celodenné, tedy i v dob¢ spanku ditcte
a nejen od probuzeni do ulozeni ditéte ke spanku.

Pokud mé navrhovana nova pravni uprava nepojistnych davek a souvisejicich
finan¢nich plnéni z vefejnych rozpocth zavést 1 novy systém pii posuzovani sobéstacnosti
resp. sebeobsluhy, pak v ptipadé déti s nemocemi vnitfnich organil je tfeba v piipravované
pravni Upravé zohlednit nasledujici skute¢nosti:

1. ad § 8 odst. 1 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni
pozd¢jsich predpist:

Dité postizené trvalym onemocnénim vnitinich organti, véetné tzv. vzacnych nemoci,
se neni ze své podstaty schopno ani pfiméfené svému véku postarat pouze o své zdravi a
stravovani, tedy nesplni ani minimalni pocet tii kritérii pozadovanych na pfiznani prvniho
stupn¢ zdravotniho postizeni. Je tfeba opét zdiraznit, Ze takto trvale nemocné dité¢ se jevi
fyzicky 1 dusevné¢ jako zdravé, ¢imz neodpovida stale pretrvavajicim predstavaim o
trvale/nevylécitelné nemocném clovéku.

Jeho trvalé onemocnéni vSak znamend nejen kazdodenni vysokou zatéz pro nejblizsi
mit specifické vedlejsi projevy, véetné napt. ,.kolapsovych® stavi, kdy je dit¢ bezprostiedné
ohrozeno na zivoté z téchto sekundarnich projevl, a které proto vyzaduji presny a rychly
postup vSech zainteresovanych. Kvili naroénym dennim rezimim je prakticky nemozné
zajistit predevsim u déti, které jesté z divodu nizkého véku nemohou navstévovat matetskou
Skolu, bézné hlidani (babysitting), u déti mezi tfetim a Sestym rokem Zzivota je pak fakticky
nemozné, aby navstévovaly matefskou Skolu praveé z divodu zdravotniho stavu, nebo pokud
by to mozné bylo, byvaji tyto déti odmitany pravé z diivodu individudlniho dietologického
rezimu — dle Ceské legislativy je rozhodnuti nepfijmout takové dit¢ na vedeni, resp. na
ziizovateli Skolského zafizeni, kterym mateiska Skola je. Zpravidla je tieba vyhledat sluzby
soukromych matetskych skol, jejichZ ceny za poskytované sluzby mnohdy dosahuji i vice nez
desetinasobku ceny tzv. vefejnych matetskych skol.

Je proto maximalné vhodné, aby spolecnost ptispivala, nikoli nesla, na zvySené zivotni
vydaje rodin s takto nemocnymi détmi. Toto mize byt vhodné a systémové objektivné
pokryto praveé prispévkem na péci ve stupni podle individudlni intenzity zasahu nemoci do
zivota trvale nemocného ditéte a jeho nejbliz§iho okoli.

2. ad § 6 odst. 1 navrhu zédkona o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim

V piipad¢€ ptispévku na mobilitu dosazeni véku jednoho roku ditéte nema byt jednou
z kumulativnich podminek pro pfiznani této davky, protoze rozhodujici je stanoveni diagnozy
a jejiho dopadu do kazdodenniho zivota ditéte a jeho nejbliz§iho okoli.



Socialni podpora by tak byla v pfipadé téhoz zdravotné postizeného ditéte byla
rozdilna, pfesnéji zadna v piipadé, ze dit¢ bude diagnostikovano a uznano za zdravotné
postizené jesté pred dosazenim jednoho roku véku. Naopak je v zdjmu co nejkvalitnéjsiho
zivota nemocného ditéte, aby k ur¢eni diagndzy a na ni se vaziciho socidlniho statusu doslo co
nejdrive.

3. ad § 9 odst. 5 pism. 1 navrhu zdkona o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim

Stejné jako v piipad¢ prispévku na mobilitu, nema byt v ptipadé déti kumulativné
stanovend podminka dosazeni ur¢it¢ého véku pro vznik ndroku na pfispévek na zvlastni
pomtucku. VSe se ma odvijet od stanoveni diagnozy a priznani statusu zdravotné postizeného a
v ptipad¢ zvlastni pomicky schopnosti / potiebou ditéte ji vyuzivat.

4. ad navrh § 30b odst. 4 zdkona ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni podpoie, ve
znéni pozdéjsich predpist (bod 21)

Vylouc¢eni soubé¢hu rodicovského prispévku a prispévku na péci znamena oproti
stavajicimu stavu sniZzeni finan¢niho standardu rodin s ditétem, jehoz nemoc mé povahu
zdravotniho postizeni co do vySe finan¢ni podpory i co do doby, po kterou je tato financni
podpora poskytovana. Prispévek na péci je vyuzivan piedevSim pro uhradu dietologickych
potravin, jejichz cena az nckolikanasobné prevySuje cenu potravin z primérného
spotiebitelského koSe, na obstarani téchto potravin, protoze jejich dostupnost je oproti
béznym potravinam nékolikandsobné nizsi (mnohdy existuje dokonce pouze jeden dovozce,
ktery nasledné zajist'uje za thradu i distribuci ke kone¢nému zékaznikovi), popf. na zajisténi
péce o dité€ jinou zletilou osobou.

Vylouc¢enim soubéhu rodicovského prispévku a prispévku na péci by dochézelo
systétmove¢ k situacim, kdy socialni podpora jedné a téze rodiny bude niz$i z divodu
zdravotniho postizeni ditéte, nez kdyby toto dit€¢ zdravotn¢ postizené nebylo. Tento tak
mechanismus tak v praxi nebude respektovat princip vysSsi socialni podpory rodin se
zdravotné znevyhodnénymi détmi.



