Vyro€ni zprava )
Sdruzeni rodi¢u a pratel diabetickych déti v CR z.s.
za rok 2021

Praha, leden 2022



.
Vézeni pratele,

predkldddm Vam zpravu o &innosti Sdruzeni rodi¢t a pratel diabetickych déti v CR zs.
za uplynuly rok 2021.

V uvodu dekujeme vsem, kteri jste vedle clenského prispévku poskytli sdruzent financni dar.
Vase clenské prispevky a dary umoznily realizovat jednotlivé projekty i dalsi aktivity sdruzeni
na podporu zajmii rodin s diabetickym ditétem v roce 2021. Potvrzeni o daru, ktery jste
sdruzeni venovali v roce 2021 Vam posleme do 14 dnii.

Podle metodiky Ministerstva zdravotnictvi CR /MZ CR/ ,Dotace 2021* byly zpracovany
projekty na pomoc diabetickym détem na rok 2021. Po pfevzeti odborné garance
prof. MUDr. Sumnikem, Ph.D. z FN Motol a jejich schvaleni Republikovym vyborem
sdruzeni byly v pozadovanych terminech piedlozeny na MZ CR:

Program PVP — Vyrovnani pfilezitosti pro ob¢any se zdravotnim postizenim
1. Rekondicni a edukacni pobyty pro diabeticke déti

2. Rekondicni a edukacni pobyty pro diabetické déti s celiakii
/dia-tabory/

V kvétnu 2021 nam MZ CR oznamilo vysledky schvalovaciho fizeni.

Co jsme pro diabetické déti v roce 2021 udélali:

Od podzimu 2020 az do kvétna 2021, jak sami vite, bylo z divodu opatfeni kvili Covid — 19
vSe zruSeno. V této nejisté dobé neslo viibec nic naplanovat.

Podle pokynit MZ CR bylo v r.2021 v planu vyuzit dotace na pobyty konajici se od ledna.
Celkem to m¢lo byt 19 pobyti s celkovou ucasti 531 déti.Na dia tabory obdrzelo Sdruzeni
ze statni dotace Castku 1 457 349,- K¢, 0 446 141,- KE méné nez v 1.2020.

Po obdrzeni vyuctovani sdruzeni bylo pfipraveno vyplatit pfispévek na ubytovani a stravovani
na jednotlivé dia tdbory

Ale:

Ne¢kolik dia tabort a pobytti bylo z diitvodu pandemie Covid 19 zruSeny kvili natfizenim vlady
nebo z dlivodu nemoznosti zajistit bezpecnost ucastniki. Jednalo se o zimni pobyty. Nejisté
bylo konani 1 prvni letnich planovanych, ale nakonec se jich hodné povedlo uskutecnit.

Z uvedenych divodi byly provedeny zmény projektu, navazana spoluprace s dalSimi organizatory
pobytii a bylo podpoieno 435 déti na 17 akcich, Zbylé¢ finan¢ni prostfedky byly v ramci
vyuctovani vraceny MZ CR.

V roce 2022 planujeme ve spolupraci s kluby usporadat 17 dia tabori a pobyta pro 493
diabetickych déti ve véku od 8 do 14 let. Néktefi organizatofi nepodali kvili nejisté dobé
zadosti na zimni pobyty, z toho divoda je pocet pldnovanych nizs$i nez v lofiském roce.
Piehled dia tdbori najdete na nasich webovych strankach.

Vysi prispévku stanovime podle piidélené dotace.

Kluby rodict diabetickych déti pii vétSich poradnach planuji pfednasky o diabetu déti véetné
vymeény zkuSenosti v péci o dité, organizuji rizné akce 1 vikendové pobyty a dia tabory.



Informatika a ¢innost sdruzeni je zajiStovéana stejné jako v uplynulych letech. Databaze
diabetickych déti je pravidelné aktualizovana a slouzi i jako zdroj k mezinadrodnim studiim o
diabetu déti.

Sdruzeni podpoti Diakongres Motol, nebude potadat samostatné kurzy, protoze nejsou pro
efektivni.

K 31. prosinci 2021 mélo sdruzeni celkem 1520 Clend, ale pouze 585 uhradilo ¢lensky
prispévek, coz je velice malo na to, aby se sdruzeni udrzelo v chodu.

Kazdy novy ¢len se muze rozhodnout, jakou vysi chee uhradit. Zakladni ¢astka je 390,- K¢.
Pokud ma zajem o tiskové materialy, je to 880,- K¢.

Cleny sdruzeni mohou byt i nadale déti, které dosahly véku 18 let, budeme radi za dalsi
podporu pro dobrou véc.

V pribéhu roku 2021 se do Sdruzeni pfihlasilo 139 rodin s nové diagnostikovanym

diabetickym ditétem.
kok ok

Velky problém je legislativa.

Snazime se vyvolat jednani na Ministerstvu $kolstvi, mladeZe a t&lovychovy CR /MSMT/,
aby byla péCe o déti diabetiky/stejné jako dal$i chronicky nemocné déti/ zakotvena v
provadéci vyhlasce.

Byla vytvofena Pracovni skupina pro chronicky nemocné déti, jejiz jsme Cleny, ktera hleda
moznosti, jak ve Skolskych zafizenich pomoci détem i jejich rodi¢im s péci o zdravotné
postizené. Tato jednani velice nardzeji u kompetentnich mist.

Bohuzel novela zédkona o zdravotnich sluzbach ndm v této véci nepomohla.

Probéhla online komunikace s nékterymi ¢leny Skolského vyboru Poslanecké snémovny PCR
navazali jsme kontakt s né¢kterymi sendtory ze Zdravotniho vyboru snémovny a s kancelari
Veiejného ochrance prav.

Jedname s dalSimi institucemi k prosazovani a obhajobé opravnénych zdjmi rodin s
diabetickym ditétem. VSechna tato jednani vyzaduji velké usili a zna¢nou asovou zatéz. Nase
sila pfi jednanich na ministerstvech a dalSich institucich ve prospéch diabetickych déti je ale
pomeéfovana poctem Clenti naseho Sdruzeni.

Prosime proto lékare-diabetology, aby informovali rodice nové diagnostikovanych
diabetickych déti o prospésnosti vstupu do SdruZeni.

Poskytujeme rodindm soupravu edukacnich materialti umoznujici ziskat informace o péci o
diabetické dité, tiskneme a do ordinaci zasilame diabetické denicky, pofddame dia tdbory,
pfednasky a seminaie s pfednimi odborniky na diabetes

Jedname s firmami, aby naSe déti mély nejmodernéjsi inzuliny, inzulinova pera, inzulinové
pumpy a glukometry s dostatkem prouzkti. Obhajujeme pfi jednanich se Statnim tistavem pro
kontrolu 1é¢iv a zdravotnimi pojistovnami, aby vSe potiebné pro péci o diabetické déti bylo i
nadale bez doplatku. Nyni maji nase déti vSe potiebné pro zajisténi péfe srovnatelné s
vyspélymi zemeémi svéta.

Stale se projevuje zna¢na neustupnost pracovnikii Ministerstva prace a socidlnich véci /dale
jen MPSV/ k nasim poZadavkim v ramci pfispévku na péci. I zde bychom radi ziskali jasné
stanovisko.

Nejtézsi je ale udrzet stale tuto uroven pécée, coz povazujeme za hlavni cil nasi dalsi ¢innosti,
pokud nam bude i naddle umoznéna.




Vézeni rodice a pratelé,

zddame Vas o uhrazeni ¢lenského ptispévku sdruzeni na rok 2022.

Vase Clenské prispévky umoznuji realizovat projekty pomoci diabetickym détem, kde musime
prokazat povinnou 30% finan¢ni spolutcast, pokud se ndm nepodati, budeme muset projekty
pomoci zrusit a dotace vratit. To by znamenalo konec ¢innosti Sdruzeni.

Rocni ¢lensky prispévek v castce 390,-K¢, prosim, zaplat’te co nejdiive, abychom mohli
plynule pokracovat ve vsSech oblastech pomoci VaSim détem. Prosime o platbu
nejpozdéji do konce tinora 2022.

Cislo iétu: 37939011/ 0100 = Komer¢ni banka

Pii elektronické platbé nezapomeiite uvést variabilni symbol - nejedna se o rodné ¢islo,
ale o ¢islo v nasi databazi. Pokud toto ¢islo nevite, mizete si ho vyzadat. Nebo Ize napsat do
poznamky jméno rodice + jméno ditéte, abychom mohli platbu identifikovat.

Pokud byste chtéli podporit ¢innost sdruzeni formou daru. MiiZete zaplatit vice nezZ je
uvedeno, miZete sdruZeni poskytnout dar — pokud ¢ini u fyzické osoby od 1000,- K¢
vySe, lze jej odecist od zakladu dané/pokud byste toto chtéli ud¢€lat, pfipominame, ze do
daru nelze zapocitat roc¢ni ptispévek 390,-K¢/

Obdobné u pravnickych osob je to od ¢astky 2000,- K¢ az do 10 % ze zakladu dané.
Zadame Vas opétovné o podporu.

Potvrzeni o pfijeti daru pro Vase dafové pfiznani za rok 2021 Vam poSleme do poloviny
unora 2022.

De¢kuji vSem za pozornost a podporu ¢innosti SdruZeni rodi¢i a pratel diabetickych déti v
CR z.s. Bez této pomoci bychom nemohli nasi praci vykonavat.
S pianim, aby rok 2022 byl lepsi neZ ten minuly a hlavné viem hodné zdravi

Zderika Staiikkova 5
pfedsedkyné Sdruzeni rodict a pratel diabetickych déti v CR

Poznamka: Mate-li zajem o nasi broZuru pro ucitele ,,Ucite diabetické dit&*, kontaktujte nas
emailem na info(@diadeti.cz a napiste, zda ji chcete zaslat poStou nebo emailem v
elektronické podobé.
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