Tiskova zprava ze dne 5. fFijna 2007
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Co prinasi zmeny v péci o déti
se zavaznymi metabolickymi poruchami

Co mohou ocekavat rodiny, které pecuji o déti se zavaznymi metabolickymi
poruchami od zmén zakonl vramci Parlamentem schvaleného zakona
o stabilizaci verejnych rozpoéta?

V ramci zakona o stabilizaci vefejnych rozpoéti byly novelizovany mimo jiné
i zakony, které se tykaji postaveni osob, které pecCuji v domacim prostiedi o déti
se zdravotnim postizenim. Jedna se o zakon o dlchodovém pojisténi a zakon
o vefejném zdravotnim pojisténi.

Zménou téchto zakonl bylo reagovano predevS§im na situace déti a pecujicich
v pfipadech, Ze se jedna o onemocnéni, vyzadujici trvaly dohled nad
dodrzovanim léCebného a dietniho rezimu. Déti, které trpi zavaznymi
metabolickymi poruchami, jako je napfiklad fenylkentonurie, celiakie Ci diabetes,
vyzaduji pfedevS§im v raném véku velmi intenzivni pé¢i sméfovanou k vytvoreni
spravnych Zivotnich navyku, a to pfedevS8im v oblasti stravovani. Nespravné
stravovani u téchto déti zhorSuje zdravotni stav a mlze vést k trvalym nasledkim.
Z toho davodu, Ze kritéria posouzeni dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu,
podle nichz je urCovan stupen zavislosti na pomoci jiné osoby, jsou stanovena
péce, byly takto nemocné déti obvykle zafazeny do tzv. stupné I, tj. lehké
zavislosti. V téchto pfipadech se doposud nepocitalo s tim, Ze by pecujici museli
zUstavat s ditétem celodenné. Celodenni péce se predpokladala az od Il. stupné,
tj. tzv. stfedné tézkeé zavislosti. Zakon o socialnich sluzbach rozliSuje celkem Ctyfi
stupné.

Déti, které trpi metabolickymi poruchami nebo jinymi obdobnymi nemocemi jsou na
rozdil od svych vrstevnikd limitovany v nékterych aktivitach.

Cilem navrzenych zmén je umoznit pecujicim pIlné se vénovat détem
i vtéchto pripadech. Musi mit moznost osobné a celodenné o dité pecovat
s tim, ze po dobu péce budou chranéni z hlediska zdravotniho a socialniho
pojisténi. To plati do véku ditéte, ve kterém se podle poznatk( lékarské védy
predpoklada takova mira samostatnosti, ze dité je jiz schopno zvladat
dodrzovani Iééebného a dietniho rezimu viceméné samostatné.

Od 1. ledna 2008 bude situace déti a pecujicich feSena nasledujicim zplsobem:

e Pokud je dité posouzeno v l. stupni (lehka zavislost) a je mu pfiznan
prispévek na péci, potom se pecujici osoba (obvykle jeden z rodic¢li) muze
rozhodnout podle individualni situace, Ze zustane s ditétem doma a bude
0 né&j osobné pecovat.



e Systém posouzeni dlouhodobé& nepfiznivého zdravotniho stavu, ktery je
upraven v zakoné& o socialnich sluzbach a v provadéci vyhlasce, bude
metodicky nastaven tak, aby bylo mozZné objektivné posoudit individualni
situaci ditéte i v pfipadech zavaznych metabolickych poruch ¢&i jinych
onemocnéni s obdobnymi dopady.

e V téchto pfipadech pecujici osoba obvykle zlstava s ditétem doma do
véku 7 let a pobira rodi€ovsky pfispévek podle zakona o statni socialni
podpore.

e Jak jiz bylo uvedeno vyse, vék 7 let nebyl uznan dostateCnym pro vytvoreni
spravnych zivotnich navykd u takto nemocnych déti, a tudiz je nové
upravena nasledna doba, a to az do 10 let véku ditéte.

e To znamena, Ze pokud se pecujici osoba rozhodne i po dovrseni 7 let véku
ditéte nadale osobné o dité peCovat az do 10 let véku ditéte, bude za ni
stat platit zdravotni pojiSténi a doba péce je povazovana za nahradni dobu
pro ucely dichodového pojisténi.

e Je potfeba zdlraznit, Ze finan¢ni davkové naroky v ramci statni socialni
podpory ¢&i socialnich sluzeb nejsou proti stavajici pravni upravé nijak
ménény. Stejné tak se neméni feSeni situace v rodinach, kde pecuji o déti
nebo jiné rodinné pfisludniky, ktefi jsou povazovani za zavislé na pomoci
jiné osoby ve vyssich stupnich.
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