Vyro€ni zprava )
Sdruzeni rodi¢u a pratel diabetickych déti v CR z.s.
za rok 2023

Praha, leden 2024



.
Vézeni pratele,

predkldddm Vam zpravu o &innosti Sdruzeni rodi¢t a pratel diabetickych déti v CR zs.
za uplynuly rok 2023.

V uvodu dekujeme vsem, kteri jste vedle clenského prispévku poskytli sdruzent financni dar.
Vase clenské prispévky a dary umoznily realizovat jednotlivé projekty i dalsi aktivity Sdruzeni
na podporu zajmii rodin s diabetickym ditétem v roce 2023. Potvrzeni o daru, ktery jste
Sdruzeni venovali v roce 2023 Vam posleme nejdéle v unoru.

Podle metodiky Ministerstva zdravotnictvi CR /MZ CR/ ,Dotace 2023“ byly zpracovany
projekty na pomoc diabetickym détem na rok 2023. Po pievzeti 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 2023 nam MZ CR oznamilo vysledky schvalovaciho fizeni.

Co jsme pro diabetické déti v roce 2023 udélali:

Podle pokynii MZ CR bylo v 1.2023 v planu vyuzit dotace na pobyty konajici se od ledna do
fijna. Celkem bylo planovano 17 pobyti s celkovou ucasti 464 déti. Na dia tabory obdrzelo
Sdruzeni ze statni dotace castku 910 00,- K¢ opét méné nez v 1.2022.

Po obdrzeni vyuétovani Sdruzeni bylo pfipraveno vyplatit piispévek na ubytovani a
stravovani na jednotlivé dia tabory.

Vsechny pobyty se v 1.2023 uskutec¢nily, zacastnilo se jich 383 déti.

Piehled dia taborii se byl zvefejnén na naSich webovych strankach, byly tam zvefejnény i
jednotlivé plakatky k akcim.

Vyse ptispévku na dia tabory se vZdy stanovi podle pfidélené dotace.

Kluby rodic¢t diabetickych déti planuji prednasky o diabetu déti véetné vymény zkusenosti v
péci o dité, organizuji rizné akce a vyuzivaji k edukacim i vikendové pobyty a dia tabory.
Vzdy jsou k edukacim vybirana dtlezitd témata.

Informatika a ¢innost SdruZeni je zajiStovana stejné jako v uplynulych letech. Databaze
diabetickych déti je pravideln¢ aktualizovéana a slouZi i jako zdroj k mezinarodnim studiim o
diabetu déti.

Sdruzeni podpoftilo Diakongres Motol, zicastnilo se na Konferenci Détska diabetologie 2023,
2x za rok na konferenci NZIP, konferenci IKEMu, konferenci Pacientského hubu, kazdy
mésic probiha online schiize Aliance pacienttl s diabetem CR a probé&hl i Kulaty stil na téma
diabetologie.

V loniském roce jsme si pripomnéli vyznamné vyro¢i objevu inzulinu, na vyhodnoceni
Vytvarné soutéZe navazaly vystavy praci déti — diabetiki na téma ,,Muj pritel inzulin®
probéhly v Ostravé a ve FN Olomouc. V Senatu PCR probéhla vystava ,,Zivot déti s
diabetem*,

K 31. prosinci 2023 mélo Sdruzeni celkem 1 680 clenti, ale pouze 616 uhradilo ¢lensky
prispévek, coz je velice mélo na to, aby se SdruZeni udrZelo v chodu.



Kazdy novy ¢len se mize rozhodnout, jakou vysi chce 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 2023 se do Sdruzeni pfihlasilo 266 .rodin s nové diagnostikovanym

diabetickym ditétem.
% %k %k

Velky problém je legislativa.

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

Byla vytvofena Pracovni skupina pro déti - diabetiky, kterd hledd moznosti, jak ve Skolskych
zafizenich pomoci détem 1 jejich rodiCim s péci o zdravotné postizené. Probihaji Cetna
setkani, s kompetentnimi osobami, kdy se snazime dospét k zavéru = zajistit jasna pravidla.
Bohuzel novela zakona o zdravotnich sluzbach ndm v této véci nepomohla. Stale hledame
cesty, jak situaci ve Skolach tesit.

Uz v lofiském roce jsme navézali kontakt s p.senatoren ze Zdravotniho vyboru Senatu PCR a
s kanceléii Verejného ochrance prav,

Spojili jsme se 1 s eurokomisarkou, ktera se vénuje sociadlni politice, ale stile bez jasného
vysledku.

Jedname s dalSimi institucemi k prosazovani a obhajobé opravnénych z4jmt rodin s
diabetickym ditétem. VSechna tato jedndni vyzaduji velké usili a zna¢nou ¢asovou zatéz. Nase
sila pti jednanich na ministerstvech a dalSich institucich ve prospéch diabetickych déti je ale
pomeéiovana poc¢tem ¢lenti naSeho Sdruzeni.

Prosime proto lékare-diabetology, aby informovali rodie nové diagnostikovanych
diabetickych déti o prospésnosti vstupu do Sdruzeni rodi¢t a pratel diabetickych déti v
CR.

Poskytujeme rodindm soupravu edukacnich materidlti 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 netstupnost pracovnikii Ministerstva prace a socidlnich véci /dale
jen MPSV/ k nasim poZadavkim v ramci pfispévku na péci. I zde bychom radi ziskali jasné
stanovisko.

Dékujeme vSem rodicim, ktefi reaguji na potfeby a jsou ochotni napsat své postiehy k rtizné
problematice, ktery se tyka déti s cukrovkou.

Nejt€zsi je ale udrzet stale tuto uroven péce, 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 2024.

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

Roc¢ni €lensky prispévek v ¢astce 390,- K¢, prosim, zaplat’te co nejdiive, abychom
mohli plynule pokracovat ve vSech oblastech pomoci Vasim détem. Prosime o
platbu do konce unora 2024.

Cislo i¢tu: 37939011/ 0100 = Komer¢&ni banka

Pri platbé nezapomeiite uvést variabilni symbol - staci R.¢. ditéte po lomitko.

Nebo Ize napsat do poznamky jméno rodice + jméno ditéte, abychom mohli platbu
identifikovat.

Pokud byste chtéli podporit ¢innost Sdruzeni formou daru. MuZete zaplatit vice nez je
uvedeno, miiZete sdruZeni poskytnout dar — pokud ¢ini u fyzické osoby od 1000,- K¢
vySe, lze jej odecist od zakladu dané/pokud byste toto chtéli udélat, ptipomindme, ze do
daru nelze zapocitat rocni ptispévek 390,-K¢/

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

De¢kuji vSem za pozornost a podporu ¢innosti SdruZeni rodi¢i a piatel diabetickych déti v
CR z.s. Bez této pomoci bychom nemohli nasi praci vykonavat.

S piranim, aby rok 2024 byl lepsi neZ roky minulé.
A hlavné vS§em hodné zdravi

Zdeiika Stanikova
predsedkyné Sdruzeni rodicu a pratel diabetickych déti v CR

Poznamka: Mate-li zdjem o nasi brozuru pro ucitele ,,Ucite diabetické dité*, kontaktujte nés
emailem na diadeti@diadeti.cz a zaSleme Vam ji emailem v elektronické podobé.
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