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Asociace rodičů a přátel zdravotně postižených dětí v ČR

Klub CELIAKIE Brno
Libušino údolí 150,  623 00  B r n o




Občanské sdružení registrované MV pod č. VSC/1-7228/91-R




P R O H L Á Š E N Í

Dne 1.1.2007 vešel v platnost nový Zákon o pomoci v hmotné nouzi a Zákon o sociálních službách. Vznikly na základě spolupráce Ministerstva práce a sociálních věcí a Národní rady zdravotně postižených.

V zásadě Zákon o sociálních službách ulehčuje život zdravotně postiženým osobám co do možnosti výběru poměrně široké škály služeb a zlepšuje životní situace matek při péči o své postižené děti. 

Jenže nepomýšlí na všechna postižení. Je zde pamatováno na tělesně, sluchově, zrakově, mentálně i duševně postižené osoby ale nikterak nepostihuje poměrně širokou skupinu osob postižených onemocněním, vyžadujícím bezlepkovou dietu. Máme-li celkově hodnotit obsah této vyhlášky, chápeme, že nikdy nebude zákon, který by od prvopočátku splňoval všechny požadavky každého jednotlivce. Ale je možné tyto nedostatky řešit formou prováděcí vyhlášky, popřípadě novelizací příslušné zákonné normy.

A právě přílohou č. 1 k vyhlášce č. 505/2006 Sb. bychom se chtěli nyní zabývat. Tato příloha obsahuje činnosti pro hodnocení schopnosti zvládat úkony péče o vlastní osobu a úkony soběstačnosti a odchylný způsob hodnocení těchto úkonů u osob do 18 let věku.

Zajímalo by nás, proč zde není zahrnuta činnost pro hodnocení schopnosti zvládat úkony o vlastní osobu a způsob hodnocení těchto úkonů pro výše zmíněnou skupinu osob postižených vnitřním onemocněním celiakie, Duhringova herpetiformní dermatitida a fenylketonurie? Zajímalo by nás, kdy si nás konečně všimnete? Proč si nás všechny instituce přehazují jako horký brambor? 

Po několikaletých vyjednáváních na MZdr a MPSV nám stále patří velké místo až na chvostu celkové problematiky zdravotně postižených ne-li pod chvostem (.

Podle MPSV patří tento problém do resortu MZdr, ale pravdu má pouze částečně. Naše již tak nákladná dieta je skutečně jediným lékem na naše postižení, ale na rozdíl od ostatních pacientů nám žádná zdravotní pojišťovna ani částečně náš „lék“ nehradí. Takže náš problém v současné době neřeší nikdo.

Většina matek zdravotně postižených dětí má dnes podle nového zákona uznán „příspěvek na péči“, ale u zmíněných vnitřních onemocněních se stále potýkáme s nepochopením na jednotlivých místně příslušných odborech. Obrací se na nás velké množství žadatelů s tím, že na základě prováděcích vyhlášek a pokynů patřičných ministerstev jim tento příspěvek nebyl přiznán. 

Chápeme to jako určitou formu diskriminace. Cítíme, že za tím může být skutečnost, že naše postižení není na první pohled vidět. Ale je třeba si uvědomit, co tahle problematika obnáší. Jednak je několikanásobně dražší, ale mnoho času a úsilí také stojí sehnat a nakoupit vhodné potraviny. A maminky, bojující s náročnou bezlepkovou dietou, často komplikovanou dalšími omezeními (bezmléčnou, diabetickou, bezvaječnou, bez sójovou, nízkobílkovinnou dietou apod.), mají bezesporu nárok na „příspěvek na péči“ taktéž. Je nezbytné, aby pracovník, hodnotící odchylný způsob úkonu přípravy náročné bezlepkové stravy naznal, že tento úkon zabere mnohem více času a také odpovědnosti, než příprava normální stravy (taktéž ušetření času při nákupu hotové stravy, nebo polotovarů v obchodech zdravých jedinců). Takové vymoženosti nám celiakům zatím trh neskýtá a když, tak si ho většina z nás nemůže dovolit z důvodu vysoké ceny.

Žádáme Vás o přehodnocení problematiky uznávání nároku na „příspěvek na péči“, neboť naše matky mají též právo celodenně a řádně pečovat o své děti, které jsou na nich zcela závislé. Jejich úsilí je odměněno tím, že zajistí zdravý rozvoj a plnohodnotný život svých dětí. 

Pokud budou muset tyto maminky odejít od svých dětí do zaměstnání, aby měly na zajištění drahé diety (na nadstandard většině již nezbývá) a mají na vše jen 24 hodin, pak je třeba si přiznat, že si stát vědomě vychovává budoucí invalidní důchodce a nemá zájem na zvyšování počtu produktivní populace v našem státě.

  Lenka Haiserová

za Klub celiakie Brno


V Brně dne 12.3.2007

K tomuto prohlášení se připojuje také Sdružení jihočeských celiaků o. s.








Šárka Dudová








za Sdružení jihočeských celiaků o. s.

V Českých Budějovicích dne 16.3.2007
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