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Neni nadéje —zbyva laska

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu vznikla na pfelomu roku 1994 a
1995 jako prvni narodni Spolecnost v byvalych vychodnich zemich. Od
pocatku Cinnosti spolupracuje s obdobnymi organizacemi v Rakousku,
SRN a Velké Britanii. V Ceské republice navazuje na &innost Iékatu
VSeobecné fakultni nemocnice v Praze — |. détska klinika a zejména
Prof. MUDr. Jifi Zeman, DrSc.

Hlavnim cilem je ulehgit Zivot téZce zkousenym détem a jejich rodinam. ¢
Spole¢nost ve své €innosti napliiuje motto svétového spoleenstvi takto
JNeni nadgje, zbyva laska“. VV podminkach Ceské |
republiky rozviji narodni program pomoci ,Pomozme jim Zit a zemfit |

nemocnych déti —

doma“, kterym napliiuje zakladni cil existence a Cinnosti naSeho
spoleCenstvi. A to i pfesto, ze cca od roku 2007/2008 existuje uzka
skupina déti, ktervm iiz ie podavan lék.

Mukopolysacharidosa je vrozené onemocnéni latkové vymény, které je zplsobeno chybénim
zivotné dulezitého enzymu. Néasledkem toho dochazi k hromadéni produktl metabolismu, jez se
usazuji ve tkanich  Cetnych  organd  (jatra, slezina, srdce, mozek ap.)
s nasledujici  poruchou jejich funkce. Zpo&atku se vétSinou déti vyvijeji normalné, k nastupu obtizi
dochazi az v dalSim vyvoji, pficemz rozvoj a intenzita pfiznakd mohou byt velmi rozdilné. Existuje
nékolik typl mukopolysacharidosy, které se lisi prib&hem a dlsledky.

Obecné vsak plati, Zze vlivem narUstajiciho hromadéni ,Skodlivin“ dochazi k neustale postupujicimu
poSkozovani bunék napadenych organ(. Projevy onemocnéni narlstaji s postupujicim vékem.
Dité jakoby se vracelo ve vyvoji zpét. Intelekt se postupné snizuje, dité je inkontinentni, poruchy
hybnosti je odk&Zou na invalidni vozik, dochazi k poruse a ztraté polykaciho reflexu, porucham
dychacim ap. a nasledné ke smrti.

Bohuzel, u¢inna lecba pro déti, které jsou starSiho véku neexistuje, aC vyzkum pokracuje stale
dopfedu. A u déti, u nichZ je diagndza ur€ena v tomto &i pfedchozim roce je mozno uvazovat
0 lécbé - tyka se nékterych déti s typem L Il. a IV., které jsou léCeny podavanim pfislusného
enzymu.

Pomozme jim Zit a zemfit doma



Skladanka lasky bolesti a obétovani, to je péce o déti nemocné mukopolysacharidosou

V roce 2009 Spoleénost pokraovala ve své Cinnosti realizaci svého pilotniho projektu — ,Pomozme jim Zit
a zemfit doma*, ktery sestava s nasledujicich podprojektl, zaméfenych na jednotlivé problémové oblasti Zivota
rodin s détmi nemocnymi mukopolysacharidosou. V roce 2009 probéhlo za finan¢ni podpory firmy Genzyme,
s.r.0. a poradajicino hotelového zafizeni jedno celostatni setkani rodin déti nemocnych MPS. V ¢ervnu 2009
v hotelu Harmonie ve Vrchlabi. Spole¢nost poskytla zakladni socialné-pravni poradenstvi 29 rodindm, v
jedenécti rodinach se jednalo o dlouhodobou podporu a feSeni slozitych socialnich situaci.

Spoleénost pfispéla na koupi deviti rehabilitatnich a kompenzacnich pomUcek pro nemocné déti. V roce 2009
jsme ziskali podporu Nadace ,Pomozte détem®, ktera je smérovana na podporu jednoho nemocného chlapce
s MPS II. V kvétnu a Eervnu 2009 jsme zpracovavali rozsahly tfilety projekt uchazejici se o podporu ESF v ramci
operacniho programu Vzdélavani pro konkurenceschopnost. Projekt s nazvem ,Specialni vzdélavaci potieby
déti se vzacnymi onemocnénimi jsme ziskali a bude zahajen v kvétnu 2010. V roce 2009 se nam bohuZel
nepodafril aktualizovat webové stranky a tento ukol zustava do roku 2010.

Projekty podpory v roce 2010:

24 hodinovou linku pomoci

poradenstvi v sociélné pravni a zdravotnické vychazejici ze znalosti problematiky MPS
zastupovani pfi jednani s urady, poskytovateli socialnich a vzdélavacich sluzeb

konference, kde si rodiny a odbornici mohou sdélovat své zkuSenosti

zdroje informaci - broZury o zvlastnostech MPS a zpravodaje pfinaSejici poznatky ze svéta
praktickou pomoc, programy osobni asistence a vyména a ziskavani technickych pomucek
rehabilitacné-terapeutické vikendové pobyty pro rodiny nemocnych déti

spolupraci se specializovanym |ékarskym pracovistém VSeobecné fakultni nemocnice v Praze
ucast v mezinarodni skupiné organizaci MPS
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Pomozte nam pomahat détem nemocnym mukopolysacharidosou

Prehled hospodareni v roce 2010:

Prijmy Ké
Dary 320030
Granty, dotace 170 000
Uroky nezdanéné — z TV 3356
Uroky nezdanéné — BU 484 64
Pfijem za zruSeny ucet 192
PFijmy celkem 494 062,64
Vydaje Ké
Nakup materialu, drobny majetek 15704
Mzdy + dohody 158 800
Zdravotni a socialni pojisténi 6 800
Cestovné 31571
Postovné 4 483
Telefon 27 689
Poplatky banka 2 886
Naklady na narodni setkani 8070
Sluzby 67 790
Pfispévky détem a rodinam 87 424
407 217,00

CELKEM vydaje

Sponzorské dary (dotace)

v roce 2010

Ufad vlady CR
Nadace 02
GENZYME CZECH, s.r.o.
NROS

Quadtrans, s.r.o.
Martin Baték

Otakar Kleparnik
Dana Du$kova
Véclav Pokorny
Isabela Nieslanikova
Jaroslav Konecny
Blanka Svobodova
Martin Rehacek
Michalik Jan

Alzbéta Honsova
Jan Masarik
Jindfich Riha

Michal Wunderlich
Morris CL s.r.o.

Ké

170 000

80 000
50 000
35000
20 000
20 000
20 000
13 000
12 000
10 000
9000
8200
6 000
5700
5000
5000
5000
4000
3000

Sponzorské dary (dotace)
v roce 2010

Lenka Sicnerova
Silvie Bezdékova
Leona Wunderlichova
Martin Zavesky

Jan Stipl

Jan Volek

Jakub Novotny
Monika HanuSova
Jana Neubauerova
Ostatni

Celkem

Ké

1800
1800
1000
600
500
500
500
200
200
500

488 500

Za Spole¢nost pro mukopolysacharidosu

Spolec¢nost pro mukopolysacharidosu - spolecenstvi lasky a pomoci nevylécitelné nemocnym détem
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