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Vézeni rodice, mili ptatelé,
z povéteni Republikového vyboru /dale jen ,,RV*/ sdruzeni Vam predkladdm zpravu
o ¢innosti Sdruzeni rodicl a pratel diabetickych déti v CR z.s. za rok 2017.

V uvodu mné dovolte podékovat tém z Vas, kteri vedle clenského prispevku poskytli sdruzeni
financni dary. Vase clenské prispévky a dary umoznily realizovat jednotlivé projekty i dalsi

aktivity sdruzeni na podporu zajmu rodin s diabetickym ditétem v roce 2017. Potvrzeni
o daru, ktery jste sdruzeni vénovali v roce 2017 Vam posleme do konce ledna.

Podle metodiky Ministerstva zdravotnictvi CR /dale jen ,,MZ CR“/ Dotace ob¢&anskym
sdruzenim byly zpracovany projekty na pomoc diabetickym détem na rok 2017. Po ptevzeti
odborné garance profesorem Sumnikem zFN Motol a jejich schvaleni RV byly
v pozadovanych terminech predlozeny na MZ CR:

A) Program grantové podpory /PGP/

1. Rekondicni a edukacni pobyty se zdravotnim programem pro diabetické déti v CR /dia-
tabory/ ( G/1)

2. Prednadsky v Edukacnich centrech pro diabetiky v CR ( G/4)

3. Organizacné administrativni servis obcanského sdruzeni (G/5)

B) Program vyrovnéni ptilezitosti pro obfany se zdravotnim postizenim /PVP/
Tento program byl ministerstvem pro rok 2017 vyhlasen jen v omezeném rozsahu, proto jsme
nas projekt na dotisk edukacnich materialii nemohli predloZit.

Dne 21. dubna 2017 nam oznamilo MZ CR vysledky schvalovaciho Fizeni. Nase projekty
byly pfijaty a schvaleny, piidélené dotace vSak byly oproti nasim pozadavkim zkraceny.
U projektu diatdbory z planovanych 1,308.600,- K¢ jsme obdrzeli jeden milion K¢. Dotace na
projekt organizacni servis byla také zkracena, v letoSnim roce o Ctvrtinu. Museli jsme proto
vyiesit problém s thradou najemného, a také thradou postovného za rozesilani souprav
edukacnich materiali rodindm s nové diagnostikovanym diabetickym ditétem.

Co jsme pro diabetické déti v roce 2017 udélali:

V Edukac¢nim centru pro diabetiky v Praze jsme od ledna do fijna ve spolupraci s lékaii FN
Kralovské Vinohrady, FN Motol a dalSimi odbornymi pracovisti uspotadali 30 ptrednasek pro
diabetické déti a jejich rodi¢e. Vyuka rodic¢t pokracovala také na odd€lenich diabetologie ve
fakultnich nemocnicich Kralovské Vinohrady a Motol, kde si v ramci ambulantnich navstév
prubézne doplnilo své znalosti mnoho diabetickych déti a jejich rodict. Podobné prednasky
probihaly také v Brn&, Olomouci, Usti nad Labem, Ceskych Bud&jovicich a v dal§ich mistech.
Finan¢ni néklady ptednasek z 60% hradilo sdruzeni ze statni dotace.

Vzhledem k tomu, ze jsme neobdrzeli dotaci na dotisk edukacnich materidl z MZ, museli
jsme pozadat. Diabetickou asociaci CR o mimofadny finanéni dar. Ten nam umoznil dotisk
publikace Cukrovky se nebojime a brozurek Povidej mi o inzulinu a Povidej mi o glukometru.
Doplnili jsme soupravy v ordinacich diabetologii o nové publikace. Tyto soupravy jsou urceny
pro zapujcovani rodindm s nové diagnostikovanym ditétem, dokud neobdrzi, po ptihlaSeni se
do sdruzeni, soupravu od nas. Mnoh¢ publikace v této soupravé nam ale dochazeji, hledame
sponzory, ktefi by nam pomohli s dotiskem. Zadame i Vas, &leny sdruzeni o kontakty na
mozné darce.
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Sdruzeni, krajské pobocky a kluby rodicii letos uspotradaly 15 pobytt s celkovou ucasti 403
déti. Na dia-tdbory obdrzelo sdruzeni ze statni dotace ¢astku 1,000.000,- K¢. Po rozpocitani
vysel ptispévek na dité a den pro letosni rok ve vysi 230,- K¢. Dopisem to bylo ozndmeno
organizatoriim. Po obdrzeni vyuctovani sdruzeni proplatilo pfispévek na ubytovani
a stravovani na jednotlivé diatdbory. V roce 2018 planuje sdruzeni ve spolupraci s kluby
usporadat 15 diataborti pro 464 diabetickych déti od 8 do 15 let. Pfehled diatdbort najdete na
naSich webovych strankach. Vysi piispévku stanovime podle ptidélené dotace.

Kluby rodi¢t diabetickych déti pti vétSich poradnach poradaly hlavné prednasky o diabetu
déti véetné vymeény zkuSenosti v péci o dité, organizovaly vikendové pobyty a dia-tabory.

Informatika a ¢innost sdruzeni je zajiStovana stejné jako v uplynulych letech. Databaze
diabetickych déti je pravidelné aktualizovana a slouzi 1 jako zdroj k mezinarodnim
studiim o diabetu déti. K 31. prosinci
2017 melo sdruzeni celkem 1095 ¢lenti. Koncem roku jsme se rozloucili se Cleny, ktefi
dosahli 18 let. V pribéhu roku 2017 se do sdruzeni ptihlasilo 122 rodin snové
diagnostikovanym diabetickym ditétem.

% %k ok

Vazeni rodice,

pii tvorbé novych zdkonnych uprav v oblasti zdravotni a socialni péfe stale prosazujeme
z4jmy diabetickych déti. Po cely rok 2017 jsme se ve spolupraci s Narodni radou osob se
zdravotnim postizenim CR /dale NRZP CR/ podileli na pfipominkovani zmén zékonl ve
zdravotni 1 socialni oblasti, které se tykaji osob se zdravotnim postizenim. Stale se projevuje
zna€na neustupnost pracovnikii Ministerstva prace a socialnich véci k naSim pozadavkim.
Dosazené vysledky néds dosud neuspokojuji, v jednanich budeme pokraovat i nadale.
Usilujeme hlavné o adekvatni navySeni pfispévku na péci.

Ve spolupréci s Ceskou diabetologickou spole¢nosti usilujeme o zvyseni poétu senzortl pro
kontinualni méteni glykémie a zvySeni poctu jehlicek do inzulinovych per alespoil na 400
ks/rok. Soucasny pocet deviti vpichii jednou injekci je neuspokojivy, vpich jiz po tfetim
pouziti téze jehlicky je bolestivy.

Za pomoci Vladniho vyboru pro zdravotné postizené a NRZP CR nadale pokracujeme
v jednanich s MSMT, MPSV a MZ o problematice poledni injekce ve §kolskych zaiizenich.

Podpofili jsme kandidaturu pan Mgr. Vlastimila Milaty do nové ustavené Pacientské rady
ministra zdravotnictvi. Pacientska rada je poradnim orgdnem ministra zdravotnictvi, jejimz
prostiednictvim budou moci pacientské organizace ovliviiovat vznikajici legislativu v oblasti
zdravotnictvi, ale také informovat pacientské organizace o zdmérech ministerstva v oblasti
zdravotni politiky. Pacientské organizace tak budou mit moznost zapojit se do systému
zdravotnictvi nejen jako uzivatelé, ale i jako partnefi.

Jedndme s mnoha dal$imi institucemi k prosazovani a obhajobé opravnénych z4jmil rodin
s diabetickym ditétem. VSechna tato jednani vyzaduji velké usili a zna¢nou Casovou zatéz.
Nase sila pfi jednanich na ministerstvech a dalSich institucich ve prospéch diabetickych déti je
ale poméfovana poétem Glentl naseho sdruzeni. Zadame proto lékaie-diabetology aby
informovali rodi¢e nové diagnostikovanych diabetickych déti o prospésnosti vstupu do
sdruZeni. Poskytujeme rodindm soupravu edukacnich materidlli umoziujici ziskat informace
o péci o diabetické dité, tiskneme a do ordinaci zasildme Diabetické denicky, poradame
diatdbory, pfednasky a seminafe s ptednimi odborniky na diabetes. Jedndme s firmami, aby
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naSe deéti mély nejmodern€jsi inzuliny, inzulinovd pera, inzulinové pumpy a glukometry
s dostatkem prouzkii. Mame tak pro naSe déti po 28 letech ¢innosti sdruzeni vSe pottebné pro
zajisténi péCe srovnatelné s vyspelymi zemeémi svéta. Nejtézsi je ale udrzet tuto uroven péce,
coz povazujeme za hlavni cil nasi dal$i ¢innosti, pokud ndm bude i nadale umoznéna.

* ok ok

Vézeni rodiCe, zasilame Vam piedtisténou slozenku na clensky piispévek sdruzeni na rok
2018. Vase ¢lenské prispévky umoziuji realizovat projekty pomoci diabetickym détem,
kde musime prokazat povinnou 30 % financéni spoluucast. Ale vzhledem ke
klesajicimu poctu ¢lentt sdruzeni prostiedky z clenskych prispévkl nepostacuji. Také
podpora ze strany farmaceutickych firem zcela skoncila v souladu s jejich novym etickym
kodexem.

Proto se na Vas obracime s prosbou:

Zadame Vas o podporu ¢innosti sdruZeni formou daru. MizZete zaplatit vice, neZ je na
sloZence uvedeno, miiZete sdruZeni poskytnout dar — pokud ¢ini u fyzické osoby 1000,-
K¢ a vySe, Ize jej odecist od zakladu dané. Obdobné u pravnickych osob je to od ¢astky
2000,-K¢& aZ do 10 % ze zakladu dané. Zadame Vis opétovné o podporu.

Potvrzeni o pfijeti daru pro Vase danové pfiznani za rok 2018 Vam na VaSe vyZzadani posleme
v lednu 2019.

Pokud se nam nepodari ziskat prostiedky k doloZeni 30 % nakladi, budeme muset
projekty pomoci zrusit a dotace vratit. To by znamenalo konec ¢innosti sdruZeni.

Slozenku zaplat'te co nejdiive, abychom mohli plynule pokracovat ve vSech oblastech pomoci
Vasim détem.

Dé&kuji Vam za pozornost a podporu ¢innosti Vaseho Sdruzeni rodi¢i a pratel diabetickych
déti v CR z.s.

S pranim vseho dobrého po cely rok 2018

Praha, leden 2018

JUDr. Véc{l\v_jetocha
predseda sdruzeni

Pozndmka: Mate-li zdjem o ,,Informace o diabetu pro ucitele”, kontaktujte nds e-mailem,
zasleme Vam je.

Adresa: SdruzZeni diabetickych déti
Prvniho pluku 174/8
186 00 Praha 8 - Karlin

E-mail: info@diadeti.cz

Internet: www.diadeti.cz



