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Neni nadéje - zbyvad laska

Spoleénost pro mukopolysacharidosu vznikla na pfelomu roku 1994
a 1995 jako prvni narodni Spole¢nost v byvalych vychodnich zemich. Od po¢atku
ginnosti spolupracuje s obdobnymi organizacemi v zahraniéi. V Ceské republice
navazuje na Cinnost lékafli VSeobecné fakultni nemocnice v Praze, zejména
spoluprace s Prof. MUDr. Jifi Zemanem. DrSc.

Hlavnim cilem je ulehCit Zivot téZce zkouSenym détem a jejich rodinam.
Spole¢nost ve své Cinnosti naplfiuje motto svétového spoleCenstvi takto
nemocnych déti — ,Neni nadéje, zbyva laska“. V podminkach CR rozviji narodni
program pomoci ,Pomozme jim Zit a zemfit doma®, kterym napliiuje zakladni cil
existence a €innosti naSeho spolecenstvi. A to i presto, Ze cca od roku 2007/2008
existuje izka skupina déti, kterym jiz je podavan 1ék. Cinnost Spolegnosti se tak
zameéfila na dvé skupiny déti: bez moznosti lé¢by a ty co mohou vyuzit Iék.

Mukopolysacharidosa je vrozené onemocnéni latkové vymény, které je zplsobeno
chybénim Zivotné dulezitého enzymu. Nasledkem toho dochazi k hromadéni produktl
metabolismu, jez se usazuji ve tkanich Cetnych organ( (jatra, slezina, srdce, mozek ap.)
s nasledujici poruchou jejich funkce. ZpoCatku se vétSinou déti vyvijeji normalné, k
nastupu obtizi dochazi az v dalSim vyvoji, pfi€emz rozvoj a intenzita pfiznak( mohou byt
velmi rozdilné. Existuje nékolik typd mukopolysacharidosy, které se li§i prib&hem a
dusledky.

Obecné vsak plati, ze vlivem naristajiciho hromadéni ,Skodlivin® dochazi k neustale
postupujicimu poSkozovani bunék napadenych organu. Projevy onemocnéni narustaji 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, ucinna léCba pro déti, které jsou starS§iho véku - neexistuje, a¢ vyzkum
pokracuje stale dopfedu. A u déti, u nichz je diagnéza urCena v poslednich letech je
mozno uvazovat o léChé — tyka se nékterych déti s typem I, Il., IV. a VI., které jsou
lé¢eny podavanim pfislusSného enzymu.




Pomozme jim Zit a zemfit doma...

Vroce 2016 Spole¢nost pokraCovala ve své Cinnosti realizaci svého pilotniho projektu — ,Pomozme jim zit
a zemiit doma“, ktery sestava s nasledujicich podprojekt(i, zaméfenych na jednotlivé problémové oblasti Zivota rodin
s détmi nemocnymi mukopolysacharidosou. V roce 2016 probéhlo za finanéni podpory donatori a pofadajiciho
hotelového zafizeni jedno celostatni setkani rodin déti nemocnych MPS. Spoleénost poskytla z&kladni socidlné-pravni
poradenstvi 28 rodindm, v osmi rodinach se jednalo o dlouhodobou podporu a feSeni sloZitych socialnich situaci.
Tisfova linka Spole¢nosti zaznamenala vice nez 300 telefonatt rodin — jednalo se o pfedevsim o krizovou intervenci a
poskytnuti psychické podpory rodindm, kde dité zemfelo.

Stejné tak v roce 2016 Spole¢nost pokracovala ve spolupraci se sdruzenim Zivot détem (www.zivotdetem.cz).

Z prostfedkd podpory od tohoto donatora byly pofizeny rehabilitaéni a kompenzaéni pomdcky pro déti nemocné MPS
dle aktualnich potfeb rodin. Nové jsme navazali spolupraci s Nadaci Sirius, ktera zasadné podpofila projekt ,Centrum
provazeni 2018°. Nadace Sanafriends firmy Sanaplasma, kterd opét vyrazné podpofila konani Narodniho setkani.

V roce 2016 jsme také ziskali podporu vyznamnych partner( jako Shire Czech, s.r.0., Quadtrans, s.r.o.,
Rimskokatolickych farnosti v Luhacovicich a Pozlovicich a dal$ich donatord. Mezi nimi i desitek fyzickych osob.
Provozni naklady jsme hradili z dotace Utadu vlady CR. Vechny prostfedky jsou pouzivany na néktery z

nasledujicich program(:

Projekty podpory v roce 2016:
» 24 hodinova linka pomoci

» poradenstvi v socialné pravni a zdravotnické oblasti vychazejici ze znalosti problematiky
MPS

» zastupovani pfi jednani s ufady, 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
pom(icek

> rehabilitaCné-terapeutické vikendové pobyty pro rodiny nemocnych déti

> spolupréci se specializovanym |ékafskym pracovistém VSeobecné fakultni nemocnice
v Praze

» UcCast v mezinarodni skupiné organizaci MPS



http://www.zivotdetem.cz/

XXII. setkdni Spolecnosti pro MPS
T T

Dvacété druhé Narodni setkani probéhlo v éervnu 2016 v hotelu Atom v TFebici. Setkani se konalo v tomto mésté a hotelu poprvé. Misto bylo zvoleno diky dobré dopravni dostupnosti
pro rodiny, které jsou z celé CR. Rozhodnuti se ukazalo jako spravné. Ochota personalu, vyborné stravovani a celkova kvalita nabizenych sluzeb nas piné uspokajily.
Jiz tradiéné jsme pofidili spole¢nou fotografii, na niz je mozné vidét jak nové pfichozi rodiny, tak i rodiny, které se u€astni setkani jiz od roku 1995.
Setkani znovu potvrdilo nezastupitelnou roli Spoleénosti v zivoté rodin s ditéte se vzacnym onemocnénim. Setkani je jako kazdym rokem mistem, kde rodiny mohou vzajemné sdilet své
zkuSenosti, dulezita je vzajemna podpora a ujisténi, Ze na to nejsou sami. Setkani splnilo svj Ucel a potvrdilo pfinos a vyznam Spoleénosti pro vSechny déti a rodiny.



Nadace Sirius Zivot détem, o.p.s.

Ugelem Nadace Sirius je viestranné pfispivat ke zlepSovani kvality Zivota déti. Zivot détem 0.p.s. pomaha od roku 2000.
Zaméfuje se na pomoc a podporu détem ohrozenym, tak jak jsou Poslanim obecné prospésné spolednosti Zivot détem je pomoc nemocnym,
definovany v Umluvé o prévech ditéte. handicapovanym a opu$ténym détem v ramci celé Ceské republiky, které se
ocitnou v obtizné Zivotni situaci a potfebuji odbornou pomoc a podporu svého
Motto Nadace Sirius a jeho odraz v ¢innosti nadace: okoli. Pomoc je uréena a na spolecnost Zivot détem se mohou obratit:
Pomahame détem, které nemély v Zivote Stésti. Rodiée (zakonni zastupci) nemocnych déti do 18 let (ve vyjimeénych pfipadech
Stastné dité je dité, jehoZ potieby jsou uspokojovany. mohou byt i starsi), pro podporu pfi Uhradé zdravotnich pomucek, lécby,
Potfeby ditéte jsou uspokojeny ve funkéni roding. rehabilitacnich a ozdravnych pobytli. Nemocnice, které potiebuji pomoci se
Dité Zijici ve funkcni roding je Stastné dité. zakoupenim pfistrojové techniky a dalsiho potfebného vybaveni pro JIRP,
Cilem aktivit Nadace Sirius je funkéni rodina (biologicka nebo néhradni). Kardiocentra a dal$i oddéleni, ktera peGuji o nemocné déti. Détska zafizeni, ke

kterym patfi détské domovy, ustavy pro handicapované déti ad.
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— — . Pispévek o.p.s. Zivot détem ve vy3i 1 009 433,- K& byl cely
Prispévek Nadace Sirius ve vysi 2 098 950,- K¢ uréen a vycerpan na koupi zdravotnich, rehabilitacnich

je celyvgrcen na provothentra Prova;em 2018. a kompenzaénich pomiicek pro nemocné déti.
ice na www.centrumprovazeni.cz.



http://www.nadacesirius.cz/soubory/ke-stazeni/umluva-o-pravech-ditete.pdf
http://www.centrumprovazeni.cz/

Hospodareni a sponzorské dary v roce 2016

PFijmy — neprojektové (mimo CP a Zivot détem)

gfar\r: ty, dotace 8921%10’33 Dary prdvnickﬁch osob v roce 2016

Uroky nezdan&né —z TV 113556 Bazar International ASBL 132 305

Oroky nezdanéné — B 158,59 Sar\aplasma s.r.o. 150 000

CELKEM PRIJMY 1 013 225,50 Shire Czech, s.r.0. 150000
Rimskokatolicka farnost Luhacovice a Pozlovice | 120 000
Varroc Lighting Syst.,s.r.o. 50 000
Quadtrans, s.r.o 20 000

Vydaje — neprojektové (mimo cp a Zivot détem) Sqele, s.r. o. 10 000

Nakup materidlu, drobny majetek 36 426 CELKEM 632 305

Mzdy + dohody (v€. asistent) 102 946

Zdravotni a socidlni pojisténi 2708

Cestovné 14 816 Projektové dotace v roce 2016

Postovné 2034 Nadace Sirius (Centrum provazeni) 2 098 950

Sluzby spojd, internet 19137 Utad vlady, dotace VUA 2015 120 000

Poplatky banka 230 Zivot détem, o.p.s. 1009 433

Naklady na narodni setkani 242 000 Celkem 3228 383

Clenské piispévky 0

Prispévky détem a rodinam 368 000

CELKEM VYDAIJE 788 297

Pozn. Zahrnuje i dar 186 000,- K¢ - k realizaci v roce 2017.

Dékujeme vsem ddarciim za rok 2016 a jsme velmi rddi, Ze pomdhdte détem nemocnym mukopolysacharidosou.



Spolecnost pro mukopolysacharidosu - spolecenstvi lasky a pomoci nevylécitelné nemocnym

Sponzorskeé dary fyzickych osob v roce 2016

Ballarinova Silvie 500
Bartlova Sona 50
Bartoriova Veronika 100
BenesSova Véra 10 000
Bezdékova Silvie 1800
Dockalova Romana 20 600
Duskova Dana 3300
Hrbatova Kamila 500
Hrubesova Ivana 12 538
Kleparnik Otakar 10000
Konelny Josef 10 500
Kralovi Gusta a Jifi 500
Lechova Ivana 2 400
Lejskova Eliska 100
Markova Helena 12
Martinkova Ivana 100
Masarik Jivi 10000
Michalik Jan 27 000
Nyvltova-Fisakova M. 200
Pohan Frantisek 200
Prochdazka Michal 500
Prochdazka Pavel 50
Prokopcova Edita 350
Rehacek Martin 6 000
Simon Vojtéch 500
Varhanicek Jivi 200
Vavracovd Jana 100
Zavesky Martin 600
Zeman Jan 4000
Zemanova Barbora 78 205
Neznamy darce 600
Verejna sbirka - Nizozemi 58 261,59

CELKEM

259 766,59




