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Neni nadéje - zbyva laska

Spoleénost 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 zahranici.
V Ceské republice navazuje na &innost Iékaf(i V&eobecné fakultni
nemocnice v Praze, zejména spoluprace s Prof. MUDr. Jifi Zemanem.

Hlavnim cilem je ulehCit zivot téZce zkouSenym détem a jejich rodinam.
Spole¢nost ve své Cinnosti naplfiuje motto svétového spolecenstvi takto
nemocnych déti — ,Neni nad&je, zbyva laska“. V podminkach CR rozviji
narodni program pomoci ,Pomozme jim zit a zemfit doma®“, kterym
naplfiuje zakladni cil existence a Cinnosti naSeho spoleCenstvi. A to
i pfesto, ze cca od roku 2007/2008 existuje Uzka skupina déti, kterym jiz
je podavan 16k. Cinnost Spole¢nosti se tak zaméfila na dvé skupiny déti:
bez moznosti [éCby a tv co mohou vvuzit |ék.

Mukopolysacharidosa je vrozené onemocnéni latkové vymeény, které je zplisobeno chybénim Zivotné
ddlezitého enzymu. Nasledkem toho dochazi k hromadéni produktt metabolismu, jez se usazuji ve
tkanich Cetnych organd (jatra, slezina, srdce, mozek ap.) s nasledujici poruchou jejich funkce.
Zpocatku se vétSinou déti vyvijeji normainé, k nastupu obtizi dochazi az v dalSim vyvoji, pficemz
rozvoj a intenzita pfiznak( mohou byt velmi rozdilné. Existuje nékolik typl mukopolysacharidosy,
které se liSi prib&hem a dusledky.

Obecné vSak plati, ze vlivem narGstajiciho hromadéni ,$kodlivin“ dochazi k neustale postupujicimu
poskozovani bunék napadenych organu. Projevy onemocnéni narlstaji s postupujicim vékem. Dité
jakoby se vracelo ve vyvoji zpét. Intelekt se postupné snizuje, dité je inkontinentni, poruchy hybnosti
je odkazou na invalidni vozik, dochazi k poruse a ztraté polykaciho reflexu, porucham dychacim ap.
a nasledné ke smrti.

Bohuzel, ucinna lécba pro déti, které jsou starSiho véku - neexistuje, aé vyzkum pokraCuje stale
dopfedu. A u déti, u nichZ je diagndza urcena v poslednich letech je mozno uvazovat o Ié¢bé — tyka
se nékterych déti s typem I, II., IV. a VI., které jsou IéCeny podavanim pfislusného enzymu.



Pomozme jim zit a zemfit doma

V roce 2014 SpoleCnost pokracovala ve své cCinnosti 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 2014 probéhlo za finan¢ni podpory donatord a pofadajiciho hotelového zafizeni
jedno celostatni setkani rodin déti nemocnych MPS. Spoleénost poskytla zakladni socialné-pravni poradenstvi 32 rodinam,
v 8esti rodinach se jednalo o dlouhodobou podporu a fedeni sloZitych sociélnich situaci. Tisfova linka Spole¢nosti
zaznamenala vice nez 400 telefonatl rodin — jednalo se o pfedevsim o krizovou intervenci a poskytnuti psychické podpory
rodinam, kde dité zemfelo.

V roce 2014 Spolegnost pokratovala spoluprace se sdruzenim Zivot détem (www.zivotdetem.cz). Z prosttedk podpory od
tohoto donatora byly pofizeny rehabilitacni a kompenzacni pomUcky pro déti nemocné MPS dle aktualnich potfeb rodin.
Nové byl ziskan vyznamny partner Nadace Sanafriends firmy Sanaplasma, ktera vyrazné podpofila konani Narodniho
setkani. V roce 2014 jsme takeé ziskali podporu vyznamnych partnert jako Shire Czech, s.r.0., Sanofi-Aventis, Industry
control, s.r.o., Quadtrans, s.r.o. a dalich donatord. Mezi nimi i desitek fyzickych osob. Provozni naklady jsme hradili

z dotace Utadu vlady CR. V&echny prostedky jsou pouzivany na néktery z programd podpory.

Projekty podpory v roce 2013:
24 hodinova linka pomoci

poradenstvi v sociélné pravni a zdravotnické oblasti 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 lékarskym pracovistém VSeobecné fakultni nemocnice v Praze
ucast v mezinarodni skupiné organizaci MPS
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Skladanka lasky bolesti a obétovani, to je péce o déti nemocné mukopolysacharidosou


http://www.zivotdetem.cz/

SPOLECNOST
PRO MUKOPOLYSACHARIDOSU

si Vs dovoluje pozvat na

SLAVNOSTNI KREST

vyro¢niho almanachu
NENI NADEJE, ZBYVA LASKA
1994-2014

NENIi NADEJE,
ZBYVA LASKA

Kfest se kona 16. prosince 2014 v 17 hodin
v hotelu Amarilis, Stépanska ul. 18, Praha 1

Kmotry almanachu budou
Taténa Fischerova
Sandra Novikova
Richard Kraj¢o

Tésime se na Vasi uiCast!

V prosinci 2014 jsme v Praze
Almanach  slavnostné  pokitili
a uvedli do Zivota.... Pfibéhy rodin
anemocnych déti byly, mj. zaslany
do osmi desitek okresnich
a méstskych knihoven celé CR.

XX. vyroéni zalozeni Spole¢nosti pro MPS
| [ "8 1 il
3.

Dvacaté Narodni setkani probéhlo v ¢ervnu 2014 v Olomouci. Poprvé v historii se rodiny
Spolecnosti setkaly v ,zakladatelském* mésté svého spolegenstvi.

Spoleéna fotografie, pofizena v nedéli 21. Eervna ukazuje déti, které do spoleenstvi se
svymi rodinami pfisly téhoz roku, stejné tak i déti, dnes mladé dospélé, ktefi se setkani
ucastni od roku 1995.

Setkani znovu potvrdilo nezastupitelnou roli Spolecnosti v Zivoté navstivenych rodin.
Jako mista setkani, podpory a ,jistoty“ nebyt na to vie sam.

Velmi dojemné, ale i pratelské, bylo setkani s rodinami, v nichz uZz nemocné déti
nejsou... Pro vétSinu z téchto rodi¢l bylo (znovu) setkani s nemoci bolestné, presto byl
na setkani prostor pro potkani davnych znamych a pratel.

Setkani splnilo svj ucel, piSe se obvykle do hodnoticich zprav. MiZeme fici, ze setkani
potvrdilo nam vSem pfinos a vyznam Spole¢nosti. A mozna stalo u zékladd dalsiho
dvacetileti ¢innosti.... Kdo vi... Dékujeme vSem, ktefi nas podporuiji.

XX. Narodni setkani a Almanach ,,Neni nadéje, zbyva laska*“

NENI NADEJE,
ZBYVA LASKA



Pomozte nam pomahat détem nemocnym mukopolysacharidosou

Pijmy Ké Sponzorské dary (dotace) Ké Sponzorské dary (dotace) Ké

Dary 1665 114,6 v roce 2014 v roce 2014

Granty, dotace 90 000

Uroky nezdanéné -z TV 1958141 | Zivot dstem 0. p. s. 1075 744 Véra Benesova 5 000

Uroky nezdanéné — B 23,60 Sanaplasma 150 000 Petra Capkové 5 000
Shire Czech s.r.o. 150 000 Jifi Masarik 5000

CELKEM pfijmy 1755114,6| | Ufad viady CR 90 000 Ivana Lechova 2400
Sanofi — Aventis 50 000 Silvie Bezdékova 2 000

Vydaje Ke Lukas Kapana 33000 Lékarna LEX, s.r.o. 1020,6

Nakup materialu, Qrobr)y maj;etek 4250 Otakar Kleparnik 30 000 Jakub Pole3ensky 1000

Mzdy + dohody (vC. asistentd) 72000} | QUADTRANS CZ, s.r.0. 30 000 Martin Zavesky 600

0 | | Pavl ety

Cegtovn s y 14560 Jaromir Brousil 20100 Alena Plchova 200

Postovné 5897| | Vaclav Svab 15 000 Barbara Vesela 50

Telefon, internet, doména, 28 869 Barbora Zemanova 12000

Poplatky banka 1878 Dana Duskova 10 500

Naklady na narodni setkani 296 000 Spojené kartacovny 10 000 Celkem 1755 114,6

Clenské pFispévky 0 Jan Michalik 10 000

Pfispévky détem a rodindm 846 000 Vladimir Tetur 10 000

o Martin Rehacek 6 000
CELKEM vydaje 1659 154
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