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Výroční zpráva 

Sdružení rodičů a přátel diabetických dětí v ČR

za rok 2010

Praha, leden 2011
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Vážení rodiče, milí přátelé,

tak jako každoročně, i letos Vám z pověření koordinačního výboru sdružení předkládám zprávu o činnosti Sdružení rodičů a přátel diabetických dětí v ČR v roce 2010.

Co jsme pro diabetické děti v roce 2010 udělali: 

1) V Edukačním  centru  pro diabetiky  v  Praze  jsme  od  ledna  do prosince  ve spolupráci  s lékaři FN Královské Vinohrady, FN Motol, Thomayerovy nemocnice Praha 4 a dalšími odbornými    pracovišti  uspořádali 16  přednášek  pro  diabetické  děti  a  jejich  rodiče.  O programu centra se můžete informovat na telefonu 257 532 297. Výuka rodičů pokračovala také na oddělení diabetologie ve fakultních nemocnicích Královské Vinohrady a Motol, kde si v rámci ambulantních návštěv doplnilo své znalosti mnoho diabetických dětí a jejich rodičů. Podobné přednášky probíhaly také v Brně, Olomouci, Ústí nad Labem, Českých Budějovicích, Kladně a v dalších místech. Finanční náklady přednášek ze 60% hradilo sdružení ze státní dotace. Kromě přednášek pro rodiče byly ve spolupráci s Českou asociací sester, s Institutem klinické a experimentální medicíny Praha  a 1. lékařskou fakultou Univerzity Karlovy uspořádány čtyři Konference moderní diabetologie za účasti 96 sester z interny, ordinací diabetologů a oddělení nemocnic. 

2) V rámci ediční činnosti jsme se podíleli na nové  publikaci Sport u dětí s diabetem,
 jejímž autorem je MUDr. Jaroslav Škvor, CSc., z nemocnice v Ústí nad Labem. Kniha je v příloze tohoto dopisu. Znovu jsme vydali obnovené brožury Povídej mi o glukometru a Povídej mi o inzulínu, obě pro děti do dvanácti let věku. Pokud máte o tyto brožury zájem a máte dítě do dvanácti let věku, rádi Vám je pošleme. V dotisku jsme také vydali diabetické deníčky, které zasíláme na vyžádání do ordinací Vašich diabetologů, kde si je můžete vyzvednout. 
3) Sdružení, krajské pobočky a kluby rodičů při dia-poradnách uspořádaly v roce 2010 osmnáct  dia-táborů a víkendových pobytů s účastí 496 diabetických dětí. Na tyto dia-tábory obdrželo sdružení částku 900.000,- Kč ze státní dotace. Na rok 2011 plánujeme ve spolupráci s kluby uspořádat 15 dia-táborů pro 470 diabetických dětí. Příspěvek ze státní dotace je ministerstvem zdravotnictví opět stanoven ve výši 250,- Kč na dítě a den, což je 60%  celkových  nákladů. Požadovaná dotace na tento projekt je ve výši 1,455.000,- Kč. O termínech dia-táborů se informujte ve svých dia-poradnách nebo u vedoucích klubů. Pomozte sami při jejich přípravě a podle možností i při realizaci. 

4) Kluby rodičů diabetických dětí při větších poradnách pořádaly hlavně přednášky o diabetu dětí včetně výměny zkušeností v péči o dítě, organizovaly víkendové pobyty a dia-tábory. Je na Vás, jak se účastníte a  pomáháte v  práci  klubů, případně jak pomůžete při založení klubu tam, kde ještě není. Pokud chcete u Vaší dia-poradny založit klub, poraďte se se svým diabetologem a zavolejte nám na telefon 257 532 297. Poskytneme Vám další potřebné informace.

5) Informatika a činnost sdružení je zajišťována stejně jako v uplynulých letech. Databáze diabetických dětí je pravidelně aktualizována a slouží i jako zdroj k mezinárodním studiím o diabetu dětí. Po poslední aktualizaci členské databáze k 31. prosinci 2010  mělo sdružení celkem 1877 členů. V roce 2010 se do našeho sdružení  přihlásilo 182 nových členů. 
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Vážení rodiče,

animovaný vícedílný film na DVD jsme v únoru loňského roku rozeslali  rodinám s diabetickým dítětem od čtyř do osmi let věku. Potvrdilo se, že tento film pomáhá mladším dětem pochopit cukrovku i to, jak o sebe pečovat. DVD tak edukaci nejen zrychluje, ale současně motivuje dítě k větší spolupráci. Na žádost lékařů i některých rodičů nabízíme toto DVD i ostatním dětem až do deseti let věku.
Při tvorbě nových zákonů v oblasti sociální péče jsme vždy prosazovali zájmy diabetiků, zvláště pak diabetických dětí. I nyní dále jednáme o podmínkách péče o diabetické děti. V jarních měsících roku 2010, po přímých jednáních s ministrem práce a sociálních věcí, se nám podařilo zajistit novelu vyhlášky č. 505/2006 Sb., a to vyhláškou č. 162/2010 Sb. Do původního znění  vyhlášky byly zařazeny úkony péče o diabetické dítě. Podařilo se tak odstranit diskriminaci rodin s diabetickým dítětem v přístupu k sociální dávce „příspěvek na péči“. O postupu jednání jsme podrobně informovali na našich webových stránkách www.diadeti.cz v záložce aktuality. Pokud Vám byla v uplynulých letech žádost o tuto dávku zamítnuta, podejte si novou žádost.  To všechno vyžadovalo a stále vyžaduje velké úsilí. Nejtěžší je udržet stávající úroveň péče v současných podmínkách, které všichni prožíváme. Neustále jsou vyvíjeny tlaky na omezování zdravotní i sociální péče. S Vaší podporou sdružení se tomu snažíme všemožně bránit.

Vážení rodiče, zasíláme Vám předtištěnou, kompletně vyplněnu složenku na členský příspěvek sdružení za rok 2011. Ve variabilním symbolu je vytištěno Vaše členské číslo z naší databáze (nikoliv rodné číslo). Složenku zaplaťte na kterékoliv poště. Budete-li hradit členský příspěvek převodem z bankovního účtu, nezapomeňte do kolonky pro variabilní symbol vypsat členské číslo ze zaslané složenky. Pokud tak neučiníte, nebudeme moci Vaši platbu identifikovat, a budeme Vás nuceni vést jako neplatícího člena.  Složenku zaplaťte co nejdříve, abychom mohli plynule pokračovat v činnosti sdružení.

Výroční dopis za rok 2011 (který budeme rozesílat v lednu 2012), včetně příloh a nových edukačních materiálů, obdrží pouze členové sdružení, kteří členský příspěvek zaplatí nejpozději do konce června 2011.

Děkuji Vám za pozornost a podporu činnosti Vašeho Sdružení rodičů a přátel diabetických dětí v ČR. 

S přáním všeho dobrého po celý rok 2011
JUDr. Václav Letocha





                Praha, leden 2011 předseda sdružení

Příloha:       Sport u dětí s diabetem, Škvor, J.     

Poznámka:  Budete-li potřebovat "Informaci o diabetu pro učitele" nebo v tomto dopise  

                    zmíněné pomůcky, napište, mailujte nebo zavolejte, pošleme Vám je.

Adresa: Sdružení diabetických dětí


E-mail: info@diadeti.cz
  Třebohostická 2283/2             
                          Internet: www.diadeti.cz

  100 00  Praha 10



Telefon: 257 532 297

Sdružení rodičů a přátel diabetických dětí v ČR

Stručný výběr z informací o činnosti za uplynulých 20 let

· humanitární organizace založená  v lednu 1990

· registrace MV ČR pod čj.: VSP/1-2350/90-R  ze dne 8. února 1990

       Sdružení od ledna roku 1990 do ledna roku 2011:

· v roce 1991 zajistilo dotaci a sponzorské dary na projekty pomoci diabetickým dětem v ČR  celkově ve výši 36 milionů Kč;

· vybavilo všechny děti glukometry a proužky (za osm měsíců);

· dovezlo humánní (HM) inzulíny pro všechny diabetické děti, a tím umožnilo diabetologům od roku 1992 převést všechny diabetické děti v ČR trvale na tyto nejkvalitnější inzulíny;

· navázalo spolupráci a trvale spolupracuje s pediatrickými diabetology v osmdesáti ambulancích, odděleních nemocnic a klinik v ČR;

· založilo pobočky sdružení ve všech krajích ČR, podílelo se na zřízení 28 klubů při poradnách pediatrických diabetologů;

· od roku 1991 přes svou databázi uskutečňuje trvale pravidelný písemný styk s rodinami diabetických dětí v celé České republice;

· poskytuje údaje z databáze do mezinárodních studií o diabetu u dětí;

· vydalo soupravu 20 edukačních materiálů, kterou obdrželo a používá více než 9000 rodin, 160 územních organizací Svazu diabetiků, zdravotnické školy a další subjekty; 

· každoročně doplňuje tuto soupravu o další nový titul;

· v roce 1993 založilo Edukační centrum pro diabetiky pod záštitou Suverénního řádu maltézských rytířů, ve kterém do roku 2006 uskutečnilo více než 1200 přednášek s účastí přes devět a půl tisíce osob, včetně šestnácti set zdravotních sester;

· v roce 2005 dosáhlo po šestiletém úsilí změnou zákona navýšení počtu proužků do glukometrů pro děti až na 1800 ks ročně (minimálně 4 měření denně);

· v roce 2010 iniciovalo novelu vyhlášky č. 505/2006 Sb. a její změnou odstranilo diskriminaci rodin s diabetickým dítětem v přístupu k sociální dávce „příspěvek na péči“;
· pořádá každoročně ozdravné edukační pobyty pro cca 500 diabetických dětí;

· každoročně předkládá Ministerstvu zdravotnictví ČR projekty pomoci diabetickým dětem, na něž získává státní dotace;

· každoročně hledá a získává sponzory na 30 - 40% finanční spoluúčasti na projektech; 

· spolupracuje se Svazem diabetiků ČR a Diabetickou asociací ČR;  

· je členem Národní rady osob se zdravotním postižením ČR a České rady humanitárních organizací;

· vstoupeními v rozhlase a televizi, články v novinách a časopisech přispívá k seznamování veřejnosti s problematikou diabetu, s oprávněnými nároky diabetiků, zvláště diabetických dětí;

· mnoha dalšími aktivitami pomáhá rodinám s diabetickými dětmi v tom nejdůležitějším: v posilování jejich jistoty, že to co dělají pro své dítě je to nejlepší, co dělat mohou.

        Celková částka získaná sdružením od roku 1990 na pomoc diabetickým dětem v České republice přesáhla 115 milionů Kč.

        Praha, leden 2011

                                               JUDr. Václav Letocha, předseda sdružení
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