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Vezméte, prosime, na védomi, ze text ¢lanku odpovida platné pravni uprave ke dni publikace.

Problematika prispévku na péci rodicum deéti
postizenych cystickou fibrozou

Prispévek na péci je v obecné roviné urcen osobam, které z duvodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu vyzaduji pomoc jiné osoby pri zvladani tzv. zakladnich Zivotnich potreb (dale jen
Z7P) v rozsahu stanoveném stupném zavislosti dle zdkona 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.

V tomto ¢lanku se pokusim nastinit problematiku priznévéani prispévku na péci rodicum, kteri se
staraji o déti do 18 let postizené vzacnym onemocnénim cysticka fibroza, nebot pravé s touto
problematikou jsem se v nedavné dobé béhem své praxe setkala.

Cysticka fibréza (dale také jen ,CF“) je vzacné onemocnéni, které byva také oznacovano jako “nemoc
slanych déti”. Jedna se o geneticky vrozené, nevylécitelné, celozivotni devastacné progredujici
onemocnéni postihujici nenapravitelné viceméné vSechny télesné soustavy kromeé centralniho
nervového systému. Adekvatni péce o takto nemocné déti je pritom nepredstavitelné ¢asove i
finanCné naroCna a témeér vsichni rodic¢e déti s CF jsou v praxi vice ¢i méné zavisli na tzv. prispévku
na péci.

V obecné roviné ma narok na prispévek na péci osoba starsi jednoho roku, kterd z davodu
dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu potrebuje pomoc jiné fyzické osoby pri zvladani
zdkladnich zivotnich potreb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti, pricemz stupné zavislosti se
hodnoti dle poétu zakladnich Zivotnich potreb, které dotyéna osoba neni schopna bez cizi pomoci
zvladat (ustanoveni § 7 odst. 1, 2, 3 zakona 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéach). Jiz jen samotny
fakt, Zze narok na prispévek na péci ma osoba starsi jednoho roku je prinejmensim ponékud
zarazejici. Oficialné udavanym diavodem tohoto kontroverzniho limitu je ponékud demagogicky
predpoklad, ze péce o dité do jednoho roku je tak jako tak de facto permanentni, a to jak v pripadé
zdravych, tak i nemocnych déti. Z tohoto pohledu se tedy prislusnym organtum nejevi pred dovrSenim
jednoho roku ditéte s CF jako nezbytné nutné poskytovat rodi¢im nad rdmec jejich prirozené péce
jesteé dalsi podporu v podobé pozadovaného prispévku na péci. V této souvislosti je treba poukazat na
skutecCnost, ze cysticka fibrdza je celozivotni onemocnéni, jez vyZzaduje nepretrzitou kazdodenni
1é¢bu, a to i béhem obdobi ,relativniho zdravi“. Jen pro nazornou predstavu je tieba pripomenout, ze
zminovana lécba spoc¢iva mimo jiné v pravidelné se opakujicich inhalacich 3 - 5x denné, coz samo o
sobé celkové trva minimalné 180 minut kazdy den. Po téchto inhalacich vSak musi bezpodmineéné
nasledovat jesté adekvatni fyzioterapie, expektorace, popripadé mechanické odsati nezadoucich
produktt z dychacich cest rodicem. Toto onemocnéni vyZaduje rovnéz nasazeni vysokokalorické
diety, ktera predstavuje 150 % denniho doporucovaného kalorického prijmu zdravého ditéte.
Veskera tato péce je navic nesmirné finan¢né naroc¢na a je tedy ¢asto pri¢inou dalSich retézicich se
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existen¢nich problémi. Investice do fady speciélnich pristroju k zajisténi optimalni funkce dychacich
cest, kvalitni vysokonutri¢ni strava, speciélni 1éky a individuélni doprava do specializovanych
zdravotnickych zarizeni pak v konecném souctu predstavuji bez nadsazky témér astronomické
castky. Prehlédnout nelze ani fakt, Ze tyto potreby logicky linearné rostou s ditétem. Limitni
kritérium jednoho roku stari pro (ne)priznani prispévku na péci tak v téchto souvislostech je zcela
nepochopitelné, nebot rozdil v péci o dité do jednoho roku s CF a zdravého ditéte zkrétka je, a neni
nikterak zanedbatelny.

Dle ustanoveni § 9 ZSS se za ZZP povazuji v pfedmétném ustanoveni citované ¢innosti, a to
konkrétné:

mobilita,

¢ orientace,

komunikace,

stravovani,

oblékani a obouvani,
télesnd hygiena,

vykon fyziologické potreby,
e péce o zdravi,

* osobni aktivity a

* péce o domacnost,

pricemz posledni jmenovana aktivita se neposuzuje u osob do 18 let. Blizsi vymezeni schopnosti
zvladat ZZP a zplisob jejich hodnoceni stanovi vyhlaska 505/2006 Sb., zejména pak jeji piiloha ¢. 1.

Rizeni o priznani prispévku na péci se zahajuje na zdkladé pisemné Zadosti podané na tiskopisu
predepsaném Ministerstvem préce a socialnich véci u krajskych poboéek Utadu prace. Piisluina
krajska pobocka uradu préce néasledné provede socidlni Setreni, jehoz cilem je zjiSténi (ne)schopnosti
samostatného zivota v prirozeném prostredi zadatele. Krajska pobocCka tradu prace poté zasle
prislusné okresni spravé socialniho zabezpeceni zadost o posouzeni stupné zavislosti, pricemz stupen
zavislosti se odviji od po¢tu nezvladanych ZZP.

Osoba do 18 let véku se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby v

a) stupni I (lehka zavislost), jestlize z duvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu neni
schopna zvladat tri zakladni Zivotni potreby,

b) stupni II (stfedné tézka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu
neni schopna zvladat Ctyri nebo pét zakladnich Zivotnich potreb,

¢) stupni III (tézka zavislost), jestlize z davodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu neni
schopna zvladat Sest nebo sedm zékladnich zivotnich potreb,

d) stupni IV (iplnéa zévislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu neni
schopna zvladat osm nebo devét zakladnich Zivotnich potieb, a vyZaduje kazdodenni mimoradnou
péci jiné fyzické osoby.

Vyse prispévku na péci dle § 11 odst. 1 zakona o socialnich sluzbach ¢ini pro osoby do 18 let véku za
kalendarni mésic

a) 3300 K¢, jde-li o stupen I (Ilehka zavislost),

b) 6600 K¢, jde-li o stupen II (stfedné tézka zavislost),
¢) 9900 K¢, jde-li o stupen III (tézka zavislost),

d) 13200 K¢, jde-li o stupen IV (aplné zavislost).
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A pravé zde rodice déti s CF narazeji na radu uskali. Jednim z nich je napriklad zna¢né rozkolisana
praxe posuzovani zavaznosti této diagndzy. Az znepokojivé Casto je takrikajic urad od uradu pri
stejné diagnéze pacientlim teoreticky presumovan diametralné rozdilny pocet nezvladanych ZZP.
Nejcastéji prislusné organy priznavaji rodictim déti s CF 1. stupen, tedy tvrdi, ze takto nemocné déti
nezvladaji tfi ZZP, a to pé¢i o zdravi, osobni aktivity a stravovani. Nejsou vSak vyjimkou ani pripady,
kdy rodiny neuspésné bojuji i o I. stupen. Velmi vyjimecné je pak zadatelim priznén II. ¢i dokonce
I11. stupen. To vSe v situaci, kdy se jedna o stejnou diagnézu, priblizné stejny vék pacientl, stejny
prubéh onemocnéni a stejna narizend rezimova opatreni.

Mam viak za to, Ze déti s CF do 18 let obvykle mimotrédnou péci vyzaduji i v rdmci ZZP mobility,
télesné hygieny, vykonu fyziologické potreby a mnohdy i oblékani a obouvani. Jinak receno takto
nemocnym détem by mél byt zcela standardné priznavam minimalné II. stupen stupen.

vvvvvv

prijatelném standardu. Z ustanoveni § 1 odst. 4 vyhlasky 505/2006 Sb. se podava:

“Za neschopnost zvlddani zdkladni Zivotni potreby se povazuje stav, kdy porucha funkcnich
schopnosti dosahuje turovné tiplné poruchy nebo poruchy tézké, kdy i pres vyuzivani zachovanych
potencidlii a kompetenci fyzické osoby a vyuzivani bézné dostupnych pomiicek, prostredki,
predmétii denni potreby nebo vybaveni domdcnosti, verejnych prostor nebo s vyuzitim
zdravotnického prostredku nelze zvladnout Zivotni potiebu v prijatelném standardu. Za
neschopnost zvladani zakladni Zivotni potreby se povazuje rovnéz stav, kdy rezim narizeny
odbornym lékarem poskytujicim specializované zdravotnické sluzby neumoznuje provadéni
zakladni zivotni potreby v prijatelném standardu. Prijatelnym standardem se rozumi
zvladani zakladni Zivotni potreby v kvalité a zptiisobem, ktery je bézny a obvykly, a ktery
umoznuje, aby tato potreba byla zvladnuta bez kazdodenni pomoci jiné osoby.”

Vyse citované ustanoveni, resp. jeho zvyraznéna cast tedy dle mého nazoru dopadé na pripady
vzacnych internich onemocnéni, kdy pacienti maji zachovany pohybovy, smyslovy i dusevni potencial,
nicméné rezim natizeny lékarem specialistou jim neumoziuje vykonéavat fadu ZZP v piijatelném
standardu a bez kazdodenni pomoci druhé osoby. Nedodrzenim takovych rezimovych opatreni pak
témto dotCenym pacientim hrozi velmi rychlé, zévazné a mnohdy nevratné zhorseni jejich
zdravotniho stavu. Pokud jde konkrétné o pacienty s cystickou fibrézou, je median doziti pacientd,
kteri nedodrzuji uceleny koncept rezimovych opatreni, cca 3 roky. Diky cilené 1éCbé, kvalitnim 1ékiim
a striktnimu dodrzovani veskerych rezimovych opatreni se dnes pacienti s touto nemoci dozivaji
prumérného véku cca 35 let. Dodrzovani rezimu tedy rozhodné neni otdzkou volby a nejedna se o
pouhéa doporuceni, nebot striktni dodrzeni téchto opatreni ma zésadni vliv na dalsi vyvoj zdravotniho
stavu a délku zivota. Nasledky nedodrzovani rezimu mohou byt skute¢né fatalni, coz koneckonct
dostateCné exaktné potvrzuji statistické zdznamy oSetrujicich 1ékar.

Osoby s CF maji totiz narizeny rezim, ktery mimo jiné spociva v dodrzovani zékazu prepravy
hromadnymi dopravnimi prostiedky, a to celoro¢né, s cilem minimalizovat rizika ndkaz, nebot s
kazdym prodélanym infektem se vyrazné zhorSuje a nezvratné poskozuje plicni tkan osob
postiZenych timto onemocnénim. Na zvladani ZZP mobility nelze pohliZet pouze z hlediska dopadu
na pohybovy aparat, tedy jako na schopnost samostatné se pohybovat.

Z Cl. 5 odst. 7 Metodického pokynu reditele odboru posudkové sluzby pro posudkové komise MPSV
jednoznacné vyplyva, ze:

... 2a neschopnost zvldddni ZZP se povaZuje rovnéz stav, kdy rezim narizeny odbornym lékarem
poskytujicim specializované zdravotnické sluzby neumoznuje provddéni ZZP v prijatelném



standardu.

Jednd se napr. o pripady, kdy dité s morbus Perthes md narizeny dlouhodoby klid na ltizku (do
stabilizace stavu); v takovém pripadé neni schopno zvlddat mobilitu.

Jinym prikladem je dité s hematoonkologickym onemocnénim, které je v akutni fazi nemoci léceno
vysokymi ddavkami cytostatik se zdsadnim dopadem na imunitu ditéte, pricemz nemuze pouzivat
dopravni prostredky...”

Z citovaného ustanoveni Metodického pokynu tedy jednoznacné vyplyva, Ze nelze mechanicky
prevzit ,Vymezeni schopnosti zvladat ZZP“ uvedené v Pifloze 1 vyhlasky 505/2006 Sb., ale je tfeba
kazdy pripad posuzovat individualné a veskeré informace o dané véci propojovat do vzajemnych
souvislosti. Taktéz dopadajici legislativu je treba aplikovat citlivé s prihlédnutim i k drobnym
distinkcim jednotlivych pripadu. Citované ustanoveni Metodického pokynu tak jednoznacné
poskytuje prislu$nym orgadnim moZnost uznat potfebu mimoiréadné péce a tedy nezvladani ZZP
mobility v prijatelném standardu i osobam, jejichz pohybovy aparat je sice z funk¢niho hlediska v
poradku, ale nezvladaji tuto ZZP z jinych divodd, tedy napf. z diivodu nemoznosti vyuzivat dopravni
prostredky vzhledem k narizenym imunologickym a epidemiologickym opattrenim.

Pro osoby s CF je preprava prostredky hromadné dopravy naprosto nevhodna. Divodem je vysoka
pravdépodobnost nékazy nejriznéj$imi infekcemi a exacerbace. V CR doposud existuje pouze 5
center, kterd poskytuji specializovanou péci pro tyto pacienty a ti musi mnohdy ujet velké
vzdalenosti za 1ékarem. Automobil pak poskytuje zazemi, kde je mozno provadét i predepsanou
inhalac¢ni terapii, coz vsak vyzaduje instalaci frekvencniho ménice z 12 V na 220V, a to pro ucely
provadéni inhalace a odsati. Jisté si lze predstavit, ze tyto procedury neni mozné provadét v
prostredcich hromadné dopravy.

PIného uspéchu v celé $ifi legitimnich naroku lze mnohdy dosdhnout az po vleklych spravnich
Iizenich a nasledném podani spravni zaloby. Problematika kontroverznich zdravotnich posudku je
vSak v soucasnosti natolik aktudlnim tématem, ze bez ohledu na konkrétni diagnézu CF je cela rada
pravodnich jevu vySe popsané kauzy obecnym problémem vSech podobnych rizeni, s nimiz se
pohrichu setkdvame prakticky denné.

Znacny prostor pro zlepsSeni stdvajici situace tak nejen na zdkladé této konkrétni zkuSenosti spatruji
v nékolika oblastech.

V prvé radé se domnivam, ze je v socialné pravni oblasti zapotrebi kvalitni a raciondlni legislativa,
predvidatelnd metodika verejnych organt pri reSeni konkrétni agendy, sjednoceny tredni postup pro
ty které situace vykazujici obecné stejné parametry, odstranovani pohodlnych alibismi spocivajicich
v mechanické uredni aplikaci pravnich predpisu, vét$i odvaha prislu$nych Grednich osob vyuzit v
opodstatnénych pripadech manévrovaciho prostoru v ramci spravniho uvazeni, pripadné dalsi
vzdélavani odpovédnych osob. A v neposledni radé je zapotrebi i obyCejné lidské ochoty druhym
skutecné pomoci.

Oblast spravniho prava byvéa pro mnoho studentl velmi ¢asto malou no¢ni murou jiz v prubéhu jejich
vzdélavaciho procesu, ovSem skutecny svét kazdodennich dobrodruzstvi se otevira teprve za branami
nasSich alma mater.

Pavodnim ucelem této staté rozhodné nebylo populdrné pseudovédecké pojednani o problematice
konkrétni diagnozy, nybrz jen kazdodenni povzdech pravniho zastupce pri vyrizovani relativné bézné
agendy v kontaktu s Sirokou siti proménlivé kvalitnich sluzeb nasich uradu.
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