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

Hlavnim cilem je ulehit Zivot téZce zkouSenym détem a jejich rodinam.
Spole¢nost ve své €innosti napliiuje 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
napliuje 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 1ék. Cinnost Spoleénosti se tak zaméfila na dvé skupiny déti:
bez moznosti [éCby a tv co mohou vvuzit |ék.

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 organu (jatra, slezina, srdce, mozek ap.) s nasledujici poruchou jejich
funkce. ZpoCatku se vétSinou déti vyvijeji normalné, k nastupu obtizi dochazi az v dalSim vyvoji,
pfiemZz rozvoj a intenzita pfiznakd mohou byt velmi rozdilné. Existuje nékolik typu
mukopolysacharidosy, které se li§i 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 diagn6za uréena v poslednich letech je mozno uvazovat o Ié¢bé — tyka
se nékterych déti s typem I, II., IV. a VI., které jsou lIéCeny podavanim pfislusného enzymu.

Pomozme jim Zit a zemfit doma



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

Vroce 2012 Spoleénost pokraCovala ve své Cinnosti realizaci svého pilotniho projektu — ,Pomozme jim Zzit
a zemfit doma®, ktery sestava s nasledujicich podprojekti, zaméfenych na jednotlivé problémové oblasti Zivota rodin
s détmi nemocnymi mukopolysacharidosou. Vroce 2012 probéhly za finanéni podpory donatorll a pofadajiciho
hotelového zafizeni dvé celostatni setkani rodin déti nemocnych MPS. Spoleénost poskytla zakladni socialné-pravni
poradenstvi 33 rodinam, v Sesti rodinach se jednalo o dlouhodobou podporu a feSeni slozZitych socialnich situaci. Tisfiova
linka Spoleénosti zaznamenala vice nez 300 telefonatu rodin — jednalo se o pfedev§im o krizovou intervenci a poskytnuti
psychické podpory rodinam, kde dité zemrelo.

V roce 2012 Spolednost spolupracovala se sdruzenim Zivot détem (www.zivotdetem.cz). Diky podpofe tohoto
vyznamného partnera se déti s MPS staly U¢astniky charitativniho koncertu pofadaného dne 15. 12. 2012 v Goja Music
Hall v Praze. Z vytéZzku koncertu byly v roce 2012 pofizeny rehabilitacni a kompenzacéni pomUcky pro déti nemocné MPS
dle aktualnich potieb rodin. V roce 2012 jsme také ziskali podporu vyznamnych partnert (Olivova nadace, Shire Global
Finance, Sanofi Aventis s.r.0., Quadtrans, s.r.o., WIKOW MGI a.s.), podporu Uradu viady CR pro hrazeni
organizacnich a administrativnich nakladu. A fady individualnich donatord.

Projekty podpory v roce 2012:
24 hodinova linka pomoci

poradenstvi v sociélné 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 pomucek
rehabilitatné-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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http://www.zivotdetem.cz/

Pomozte nam pomahat détem nemocnym mukopolysacharidosou

Pfijmy

Dary

Granty, dotace

Uroky nezdanéné -z TV
Uroky nezdanéné - BU
Pfijem za zruSeny ucet

CELKEM pfijmy

Vydaje

Nakup materialu, drobny majetek
Mzdy + dohody (v€. asistentd)
Zdravotni a sociélni pojisténi
Cestovné

Postovné

Telefon, internet,doména,
Poplatky banka

Naklady na narodni setkani
Sluzby (tisk publikace)
Ostatni

Pfispévky détem a rodindm

CELKEM vydaje

770 3};; Sponzorské dary (dotace) Ké Sponzorské dary (dotace) Ké
107 500 v roce 2012 v roce 2012
0
334,94 Zivot détem 0. s. 4472 662 Silvie Bezdékova 1800
0 Ufad vlady CR 107 500 Jan Michalik 1275
Shire Global Finance 100 000 Simona Kloudova 840
878 161,94 Olivova nadace 60 000 Martin Zavesky 600
Ké Otaka Kleparnik 50 000 Jakub Novotny 500
13 801 Sanofi Aventis s..o. 30 000 Jan Stipl 350
82 560 Quadtrans, s.r.o. 20 000 Neznami darci 250
0 Dana Duskova 11100
35700 WIKOW MGl a.s. 10 000 Celkem 877 827
2820 Pavlina Dupalova 6 800
42 828 Jaroslav Koneény 6 500
2014 Martin Rehacek 6 000
32 860 Roman Trusnik 5000
42020 Barbora Zemanova 4750
14 056 .
543139 Petra Tomalova 4 250
Jifi Langer 3825
811798 Michal Rizicka 3825

Jedna se o pfehled prijmd a vydaju zakladniho uctu charitativni organizace, mimo samostatny cet projektu ,Speciélni vzdélavaci potfeby déti a Zaku se vzacnymi onemocnénimi*
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