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Milí přátelé,

zdravíme Vás v povánočních dnech a nesem Vám noviny:
Klub natočil dva krátké dokumenty, aby co nejvíce přiblížil, co život s cystickou fibrózou obnáší a také, jak naše sdružení pomáhá. Filmy najdete na youtube:
O Klubu: www.youtube.com/watch?v=MSW68q9NIzw
O životě s CF: www.youtube.com/watch?v=gUaFZpeLXDQ
Součástí projektu bylo i vydání DVD, které slouží jako prezentace pro naše partnery, dárce a spolupracovníky. VELKÉ PODĚKOVÁNÍ PATŘÍ VŠEM, KTEŘÍ SE NA PROJEKTU PODÍLELI. DĚKUJEME, ŽE NÁM POMÁHÁTE POMÁHAT!

Co nového přinese sociální reforma?
Velmi stručně najdete informace na webu MPSV: http://socialnireforma.mpsv.cz/cs/.

Protože chystaných změn je opravdu hodně, přinášíme Vám jejich přehled. Pokud byste si přesto nevěděli rady nebo potřebovali pomoci, ozvěte se sociální pracovnici Klubu Tereze Tesařové emailem na socialni@cfklub.cz nebo telefonicky na 776 899 257.

Všechna agenda dávek se přesouvá na úřady práce, na oddělení nepojistných sociálních dávek. Jejich seznam najdete na: http://portal.mpsv.cz/upcr. Pokud potřebujete na úřadech něco vyřídit, doporučujeme obrnit se trpělivostí – i pro úředníky půjde o novou agendu, často budou noví, zavalení na poslední chvíli schvalovanými zákony, vyhláškami a metodickými pokyny.
Rodičovský příspěvek (RP)
Pokud jej již dostáváte (standardně do tří let věku dítěte), nic se pro Vás nemění. Můžete si vybrat, jestli chcete zůstat v systému, jaký platil doteď, nebo je pro Vás výhodnější přejít na nová pravidla.

Je-li dítěti s CF méně než 1 rok, budete v 1. roce věku moci požádat o příspěvek na péči (PnP). Podle výše přiznaného PnP si zvolíte, jakou z dávek chcete pobírat. Souběh dávek RP a PnP není možný.


Pokud je dítěti s CF mezi 1. a 2. rokem a máte vybranou dvouletou variantu RP, je potřeba do konce roku (tedy okamžitě, i mezi svátky) požádat o posouzení zdravotního stavu z důvodu nároku na prodloužený RP. Pak Vám zůstane RP ve výši 7.600,- Kč do 3 let věku dítěte. Pokud žádost nepodáte včas, bude Vám RP ve dvou letech věku dítěte ukončen a dále můžete žádat o PnP.

Pokud je dítěti s CF mezi 2. a 3. rokem, budete pobírat RP nebo PnP a to podle toho, na jakou z dávek Vám vznikne nárok. Vznikne-li Vám nárok na obě, musíte si mezi nimi vybrat. Pokud volbu neučiníte, dostanete PnP (bez ohledu na to, která z dávek je vyšší).

Pokud jsou dítěti s CF více než tři roky a pobíráte prodloužený RP z důvodu zdravotního stavu dítěte, budete od Nového roku převedeni na PnP v I. stupni, tedy 3.000,- Kč. Ihned po Novém roce požádejte o přezkoumání PnP. Více info viz „příspěvek na péči“.

Pokud si můžete vybrat mezi pobíráním RP a PnP a pobírali jste dosud také sociální příplatek z důvodu příjmů rodiny do 2násobku ŽM, vezměte při rozhodování v úvahu, že u PnP se rodinám s příjmy do 2násobku ŽM poskytuje příplatek ve výši 2.000,- Kč/měsíc. U RP tento příplatek není.

Pokud Vám teprve vznikne nárok na RP, bude platit zjednodušeně toto: Stát poskytne částku 220.000,- Kč na dítě. Vy si vybíráte, jakou částku měsíčně dostanete a tím pádem i dobu, po jakou budete dávku dostávat. Nejvyšší možný příspěvek je 11.500,- Kč a nejdéle lze RP pobírat do 4 let věku dítěte. Výši dávky a dobu lze měnit jednou za 3 měsíce. Takto flexibilní je RP pouze pro rodiče, kterým vznikl nárok na peněžitou pomoc v mateřství (dávku z nemocenského pojištění určenou na dobu 6-8 týdnů před porodem a 20-22 týdnů poté).
Rodičům malých dětí s CF se proto může vyplatit nejvíce tato varianta: Nechat si vyplatit co nejrychleji celou částku 220.000,- Kč (tedy po 11.500,- Kč/měsíc) a poté přejít na PnP. Vyplacený RP však doporučujeme zčásti spořit do rezervy pro případ, že by dítěti schválili PnP v nižším stupni, než očekáváte. Více info viz „příspěvek na péči“.

Příspěvek na péči (PnP)
Je určen na úhradu za potřebnou pomoc poskytovanou registrovanými poskytovateli sociálních služeb nebo osobami blízkými či jinými.
Mění se způsob posuzování PnP. Posuzuje se 10 základních životních potřeb.
U dítěte se při posuzování potřeby pomoci a dohledu porovnává rozsah, intenzita a náročnost pomoci a dohledu, kterou je třeba věnovat dítěti, s pomocí a dohledem, oproti zdravému vrstevníkovi (shodně jako dosud).
Za neschopnost zvládání základní životní potřeby se považuje rovněž stav, kdy režim nařízený odborným lékařem poskytujícím specializované zdravotnické služby neumožňuje provádění základní životní potřeby v přijatelném standardu (nově § 1, odst. 4, vyhlášky).
Hodnocené body jsou (v závorce uvádíme, proč by měly děti s CF mít bod uznaný):
* mobilita (omezení cestování veřejnou dopravou)
* orientace
* komunikace
* stravování (vysokokalorická strava – často, kaloricky bohaté, nutný dohled, dohled i nad pitným režimem)
* oblékání a obouvání (možno u domácí i.v. ATB léčby)
* tělesná hygiena (omezení v hygienicko epidemickém režimu, přístup k výlevkám, odpadům, atd.)
* výkon fyziologické potřeby (omezení v hygienicko epidemickém režimu, přístup k výlevkám, odpadům, atd.)
* péče o zdraví (inhalace, fyzioterapie, léky a další nezbytné přípravky)
* osobní aktivity (omezení v návštěvě MŠ, případně docházky do ZŠ, volný čas omezený dodržováním léčby a hygienicko epidemickým režimem)
* péče o domácnost (hodnotí se pouze z dospělých, omezení v kontaktu s odpady)

Předpokládáme, že děti s CF by měly dosáhnout min. na 6 bodů, dospělí na mobilitu a v ojedinělých případech potřeby pomoci a dohledu (např. při závislosti na kyslíku) až na 8 bodů. POŽÁDEJTE PROTO BĚHEM LEDNA O PŘEZKOUMÁNÍ PŘÍSPĚVKU NA PÉČI, POKUD JEJ DÍTĚ DOSTÁVÁ V NIŽŠÍM STUPNI.
Stupně závislosti = počet základních životních potřeb, u nichž je potřeba každodenní mimořádné péče z důvodu dlouhodobě nepříznivého zdravotního stavu:
	VĚK
	STUPEŇ ZÁVISLOSTI
(v Kč/měsíc)

	
	I.
	II.
	III.
	IV.

	do 18
	3 000
	6 000
	9 000
	12 000

	nad 18
	   800
	4 000
	8 000
	12 000


·    I. stupeň – u dětí: 3, u dospělých 3 – 4
Součástí je automaticky průkaz osoby s TP.

·   II. stupeň – u dětí: 4 - 5, u dospělých 5 – 6
Součástí je automaticky průkaz osoby se ZTP.

·  III. stupeň – u dětí 6 - 7, u dospělých 7 – 8
Součástí je automaticky průkaz osoby se ZTP/P.

· IV. stupeň – u dětí 8 - 10, u dospělých 9 – 10
Součástí je automaticky průkaz osoby se ZTP/P.

Příspěvek na péči je zvýšen o příplatek 2.000,- Kč u dětí z rodin s příjmy do 2násobku ŽM (náhrada za zrušený sociální příplatek). Nárok na příplatek se bude dokládat zřejmě jako dosud čtvrtletně doložením všech příjmů rodiny.
Pokud jste pobírali na sociálním příplatku více než 2.000,- Kč na dítě nebo přijdete z jiných důvodů v souvislosti se sociální reformou o nezanedbatelnou část svých příjmů, vyjednali jsme na MPSV možnost zažádat o jednorázovou okamžitou pomoc ze systému pomoci v hmotné nouzi. Tato dávka může být vyplácena úřadem práce i opakovaně. Jako důvod žádosti musí žadatel výslovně uvést, že v souvislosti se změnami od Nového roku přišel o část svých příjmů. Odkázat se může na metodický pokyn pro úřady práce v oblasti pomoci v hmotné nouzi ve vybraných specifických situacích, který pracoviště ÚP dostanou.

Dávku bude možné čerpat v těchto případech:

a) Za osobu ve hmotné nouzi bude považována i osoba, která nesplňuje podmínky pro posouzení stavu hmotné nouze, který podmiňuje přiznání opakovaných dávek, avšak má prokazatelně nedostatek finančních prostředků, a proto jí hrozí vážná újma na zdraví, a nelze jí poskytnout pomoc jiným způsobem.

b) Osoba nemá dostatečné prostředky k úhradě nákladů na předměty dlouhodobé potřeby, nebo úhradu odůvodněných nákladů souvisejících se vzděláváním nebo zájmovou činností nezaopatřeného dítěte a na zajištění nezbytných činností souvisejících se sociálně-právní ochranou dětí. Jednorázový výdaj je pro uvedený účel v zákoně charakterizován i příkladem (např. možná podpora nákladů na bydlení…). 

Žádáme Vás o spolupráci v této věci. Dejte nám vědět, zda jste s žádostí o tuto dávku uspěli nebo neuspěli. Postup pomoci rodinám v těchto případech navrhl pan ministr a Klub se účastnil přípravy tohoto řešení. Rádi bychom proto sami sledovali, jestli jde o řešení účinné a dávku přiznávanou. V průběhu roku budeme dále jednat na MPSV o tom, zda jde o vhodnou formu pomoci nebo zda je potřeba najít jiné řešení příjmového propadu některých rodin. Vaši neúspěšnou žádost můžeme také předat k přezkoumání nadřízeným orgánům.
Stejně tak nás zajímá, jak budou děti s CF dosahovat nově na PnP, neboť jsme se účastnili i vyjednávání o nové podobě vyhlášky, která určuje pravidla pro přiznávání PnP. I v této věci potřebujeme Vaše zkušenosti.
Průkazy TP, ZTP, ZTP/P

Současné průkazy platí do doby konce platnosti průkazu, nejdéle však do konce roku 2015.

Samotný průkaz pak nahradí karta sociálních systémů s označením, že se jedná o osobu se ZP. Při novém posuzování nároku na průkaz TP, ZTP a ZTP/P se hodnotí (stále platí také podmínka věku nad 1 rok) neschopnost zvládat základní životní potřeby v oblasti mobility nebo orientace (viz podmínky nároku na příspěvek na péči). Na průkaz ZTP a ZTP/P budou mít dále nárok i ti, kterým bude přiznán na základě nových kritérií po lednu 2012 PnP ve II.-IV. stupni (pro PnP přiznané před 31.12.2011 neplatí, že automaticky dosáhnete na ZTP či ZTP/P!). Detaily o propojení PnP a ZTP jsou uvedeny u příspěvku na péči. (oprava 6.1.2012)
Příspěvek na provoz motorového vozidla nahradí příspěvek na mobilitu. Více viz níže.
Parkovací průkaz platí do konce roku 2012, během roku je potřeba jej vyměnit za „parkovací kartu 07“. Vydávat je budou obecní úřady.

Příspěvek na mobilitu
Nová dávka, která nahrazuje příspěvek na provoz motorového vozidla k průkazkám ZTP a ZTP/P. Osoby, kterým byly přiznány mimořádné výhody II. nebo III. stupně, mají po dobu platnosti průkazu (nejdéle do konce r. 2015) nárok na tento nový příspěvek. Musí o něj však během ledna 2012 požádat! (Jinak bude vyplacen od měsíce, v němž bude žádost podána.)
Podmínkou přiznání pro nové žadatele (plus také podmínka věku nad 1 rok) je neschopnost zvládat základní životní potřeby v oblasti mobility nebo orientace (viz podmínky nároku na příspěvek na péči). K žádosti se připojují zdravotní podklady, které budou sloužit k posouzení zdravotního stavu. (oprava 6.1.2012)
Podmínkou již není používání (či vlastnictví) automobilu.

Všichni žadatelé musí podat žádost o příspěvek na mobilitu a dokládat čestných prohlášením, že se opakovaně dopravují nebo jsou dopravováni. (Zatím není jasné, zda se prohlášení bude dokládat každý měsíc nebo jen jednou ročně.)

Vyplácí se měsíčně ve výši 400,- Kč.
Co je „sociální karta“ (karta sociálních systémů) a koho se týká?
Karta má tři funkce:

1. Identifikační

Dostanou ji postupně všichni, kdo čerpají dávky, a nahradí průkazy mimořádných výhod.

2. Platební (volitelná)

Každý si zvolí, zda chce dávky dostávat postaru nebo využít platební funkce této karty. Výjimkou jsou dávky pomoci v hmotné nouzi, které budou vypláceny pouze prostřednictvím této karty.
3. Karta osoby se zdravotním postižením

Karta nahradí průkazy mimořádných výhod. Od ledna 2012 vzniknou tři stupně zdravotního postižení:

1. Průkaz TP = průkaz osoby s těžkým zdravotním postižením

2. Průkaz ZTP = průkaz osoby se zvlášť těžkým zdravotním postižením

3. Průkaz ZTP/P = průkaz osoby se zvlášť těžkým zdravotním postižením s potřebou průvodce

Příspěvek na bydlení
Změny u příspěvku na bydlení zde neuvádíme, v případě potřeby se ozvěte osobně.
Poměrně velké změny nastávají také u podpory v nezaměstnanosti. I v této věci Vás odkazujeme na web MPSV nebo na osobní konzultaci v Klubu.
V úhradách léků nenastává od ledna 2012 žádná změna. Změny nastanou zřejmě od 2. pololetí, ale u kreonů a nutridrinků by měla úhrada od zdravotní pojišťovny zůstat zachována.
Státní ústav pro kontrolu léčiv (SÚKL) zprovoznil užitečné webové stránky www.olecich.cz. Najdete zde informace o lécích (registrovaných léčivých přípravcích i volně prodejných lécích) včetně příbalových letáků a údajích o doplatcích, o lékárnách, o klinických studiích a další zajímavé informace.
Dostali jsme další zásilku nového oblečení a obuvi z organizace Chance for Children. Rodiny s příjmy do 2,4násobku ŽM (pobírají přídavky na dítě nebo sociální příplatek/od Nového roku příplatek k příspěvku na péči) prosíme, aby se nám ozvaly a nahlásily, zda a kdy se zastaví si z nabídky vybrat.
V neděli 26. února 2012 pořádáme od 15h v Divadle Na Fidlovačce charitativní koncert Jaroslava Uhlíře s názvem „Hodina zpívání ve zvěřinci - koncert pro SLANÉ DĚTI“. Vstupenky na koncert lze zakoupit přímo v Divadle Na Fidlovačce nebo v předprodeji na www.kulturniportal.cz/porad/34-hodina-zpivani-ve-zverinci/#.  Cena vstupenek je 180,- Kč. Celý výtěžek ze vstupného půjde na pomoc nemocným CF. Informaci o koncertě můžete šířit ve svém okolí, účast dětí s CF ze zřejmých důvodů nedoporučujeme.
Chtěli bychom poděkovat všem, kteří vyráběli cukroví a předměty do vánočního prodeje do našich stánků. Celkem jsme utržili 27 479,- Kč. Největší zájem byl opět o cukroví (.
PŘIPOMÍNÁME NAKONEC  –  HLASTE NÁM, JAK DOPADAJÍ ŽÁDOSTI DĚTÍ O PŘÍSPĚVEK NA PÉČI, EV. VAŠE ŽÁDOSTI O DALŠÍ DÁVKY, ZEJMÉNA O JEDNORÁZOVOU OKAMŽITOU POMOC V HMOTNÉ NOUZI.

Závěrem Vám přejeme vše dobré do nového roku 2012.

Váš Klub CF
