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Neni nadéje - zbyva ldaska

Spole¢nost pro  mukopolysacharidosu vznikla na pfelomu roku 1994
a 1995 jako prvni néarodni Spole¢nost v byvalych vychodnich zemich. Od pocatku
ginnosti spolupracuje s obdobnymi organizacemi v zahraniéi. V Ceské republice
navazuje na Cinnost |ékafi VSeobecné fakultni nemocnice v Praze, zejména
spolupracuje s prof. MUDr. Jifi Zemanem DrSc.

Hlavnim cilem je ulehdit Zivot téZce zkouSenym détem a jejich rodinam. Spole¢nost
ve své Cinnosti napliiuje motto svétoveho spoleCenstvi takto nemocnych déti — ,Neni
nadgje, zbyva laska“. V podminkach CR rozviji narodni program pomoci ,Pomozme
jim zit a zemfit doma“, kterym napliiuje zakladni cil existence a Cinnosti naSeho
spolecenstvi. A to i presto, ze cca od roku 2008 existuje Uzka skupina déti, kterym
jiz je podavan 1ék. Cinnost Spolednosti se tak zaméfila na dvé skupiny déti: bez
moznosti Ié¢by a ty co mohou vyuZit [ék.

Mukopolysacharidosa je vrozené onemocnéni latkové vymény, které je zplsobeno
chybénim Zivotné dulezitého enzymu. Nasledkem toho dochazi k hromadéni produktd
metabolismu, jeZ se usazuiji 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 dal§im vyvoji, pficemz rozvoj a intenzita pfiznakd mohou
byt velmi rozdilné. Existuje nékolik typld mukopolysacharidosy, které se liSi prib&hem
a dusledky.

Obecné vsak plati, Ze vlivem narGstajiciho hromadéni ,Skodlivin“ dochazi k neustale
postupujicimu poSkozovani bunék napadenych organd. Projevy onemocnéni narlstaji
s postupujicim vékem. Dité jakoby se vracelo ve vyvoji zpét. Intelekt se postupné
shizuje, 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, ucinné lécba pro déti, které jsou starSiho véku - neexistuje, a vyzkum
pokracuje stale dopfedu. A u déti, u nichZ je diagn6za urCena v poslednich letech je
mozno uvazovat o lé¢bé — tyka se nékterych déti s typem I, Il., IV. a VL., které jsou
lé¢eny podavanim pfislusného enzymu.




Pomozme jim Zit a zemvit doma...

V roce 2020 Spolecnost pokraCovala v realizaci svého pilotniho projektu — ,Pomozme jim Zit
a zemfit doma"“, ktery sestava z nasledujicich podprojekti, zaméfenych na jednotlivé oblasti
Zivota rodin s détmi nemocnymi mukopolysacharidosou. V roce 2020 probéhlo za finan¢ni
podpory donatorll a poradajiciho hotelového zafizeni jedno celostatni setkani rodin déti
nemocnych MPS. Spole¢nost poskytla zakladni socialné-pravni poradenstvi 19 rodinam, ve
tfech rodinéch se jednalo o dlouhodobou podporu a feSeni sloZitych socialnich situaci. Tisfiova
linka Spole¢nosti zaznamenala vice nez 200 telefonatu rodin.

Stejné tak vroce 2020 Spolednost pokradovala ve spolupraci so.p.s. Zivot détem
(www.zivotdetem.cz). Z prostfedk( podpory od tohoto donatora byly pofizeny rehabilitacni
a kompenzaéni pomulcky pro déti nemocné MPS dle aktualnich potfeb rodin. PokraCovala
podpora Nadace Sirius, ktera zasadné podpofila projekt ,Centrum provazeni*.

Mimo jiné nas vyrazné podpofilo také nékolik fyzickych osob. Provozni naklady jsme hradili
zdotace Ufadu viady CR. V&echny prostfedky jsou pouzivany na néktery z
nasledujicich programa:

Projekty podpory v roce 2020:
24 hodinova linka pomoci

poradenstvi v socialné 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 — pfevedeno do on-line formy
zdroje informaci - brozury o zvladtnostech MPS a zpravodaje pfinasejici poznatky ze svéta
praktickou pomoc, programy osobni asistence a vyména a ziskavani technickych pomicek
rehabilitacné-terapeutické vikendové pobyty pro rodiny nemocnych déti

spolupraci se specializovanym Iékafskym pracovistém VSeobecné fakultni nemocnice v Praze
uCast v mezinarodni skupiné organizaci MPS

metodické vedeni péti stfedisek Centra provazeni v CR (VFN Praha, UPMDF Praha- Podoli,
FN Hradec Kralové, FN Ostrava a FN Brno)
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http://www.zivotdetem.cz/

XXVI. setkani Spole¢nosti pro MPS

Dvacaté Sesté setkani Spole¢nosti pro mukopolysacharisodu se letos poprvé po 25ti letech k nasi litosti neuskute¢nilo z divodli pandemie COVID 19. Véfime, Ze
v nasledujicich letech budou setkani rodin obnovena. Domnivame se, Ze pravidelné setkavani rodin s ditetém se vzacnym onemocnénim umozni rodinam sdilet a
vzajemné pfedavat zkuSenosti. Nadale se snazime byt s rodinami v telefonickém ¢i jiném kontaktu. Pro rodiny je dlleZité védomi, Ze se maji kam obritit a nejsou na
tenhle pretézky Ukol ¢i Udél sami.
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roce 2020 jsme setkani uspofadat nemohli. Vracime se fotkou do léta roku 2018 a tehdejsiho setkani ve Zdaru n. Sazavou.

éfime a doufame, Ze Iéto ¢i brzky podzim roku 2021 nam jiz vSéem dovoli se vice nadechnout - a tfeba i setkat.

DrZme si palce prételé !




Nejvétsi podporujici organizace:

Nadace Sirius

Ugelem Nadace Sirius je véestranné pfispivat ke zlepSovani kvality Zivota déti.
Zaméfuje se na pomoc a podporu detem ohrozenym, tak jak jsou
definovany v Umluvé o pravech ditéte.

Motto Nadace Sirius a jeho odraz v ¢innosti nadace:

Pomahame détem, které nemély v Zivoté $tésti.

Stastné dité je dits, jehoZ potfeby jsou uspokojovény.

Potfeby ditéte jsou uspokojeny ve funkéni rodiné.

Dité Zijici ve funkcni rodiné je stastné dité.

Cilem aktivit Nadace Sirius je funkcni rodina (biologicka nebo nahradni).

\C
NADACE

SITRIUS

Prispévek Nadace Sirius ve vysi 1 747 195,- K¢ je cely
uréen na provoz Metodického vedeni center provazeni.
Vice na www.centrumprovazeni.cz.

Zivot détem, o.p.s.

Zivot détem 0.p.s. pomaha od roku 2000.

Poslanim obecné prospésné spolednosti Zivot détem je pomoc nemocnym,
handicapovanym a opusténym détem v ramci celé Ceské republiky, které se
ocitnou v obtiZzné Zivotni situaci a potfebuji odbornou pomoc a podporu svého
okoli. Pomoc je uréena a na spoleénost Zivot détem se mohou obratit:

Rodice (zakonni zastupci) nemocnych déti do 18 let (ve vyjime€nych pfipadech
mohou byt i starSi), pro podporu pfi Uhradé zdravotnich pomucek, lécby,
rehabilitaCnich a ozdravnych pobytd. Nemocnice, které potfebuji pomoci se
zakoupenim pfistrojové techniky a dalSiho potfebného vybaveni pro JIRP,
Kardiocentra a dalSi oddéleni, ktera pecuji o nemocné déti. Détska zafizeni, ke
kterym patfi détské domovy, ustavy pro handicapované déti ad.

Prispévek o.p.s. Zivot détem ve vysi 536 405,- K& byl cely
uréen a vycerpan na koupi zdravotnich, rehabilitacnich
a kompenzaénich pomtcek pro nemocné déti.



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

Hospodareni a sponzorské dary v roce 2020

PFijmy — neprojektové (mimo CP a Zivot détem)

Dary 146 050
Granty, dotace 156 500
Uroky nezdanéné —z TV 586,20
Uroky nezdanéné — B 12,00
CELKEM PRIJMY 303 148,20

Vydaje — neprojektové (mimo CP a Zivot détem)

Nakup materialu, drobny majetek 15933
Mzdy + dohody (v€. asistent() 77 670
Zdravotni a socidlni pojisténi 0
Cestovné 24 216
PosStovné 1620
Sluzby spojl, internet 12 474
IT sluzby (web) 12 000
Vzdélavani poradenskych pracovniki 14 800
Naklady na narodni setkani 0
Ucetni sluzby 26 000
Pfispévky détem a rodinam 82 000
CELKEM VYDAIJE 266 713

Dary pravnickych osob v roce 2020

Webster-Choppers 25 000
NADACE ROZVOJE POMOZTE DETEM 2900
FELWITE S.R.O. 2000
Celkem 27 900 K¢

Projektové dotace v roce 2020 *

Nadace Sirius (Centrum provazeni) 1747 190,05

Urad vlady, dotace Podpora spolkd ZP

1
(organizacné administrativni servis MPS) 26500

Zivot détem, o.p.s.

(podpora nemocnych déti a rodin) 506 405

Celkem 2 410 095,05 K¢

*POZN. PRIJMY SE ROVNAJI | VYDAJE, VSECHNY PRIDELENE PROSTREDKY BYLY
VYCERPANY V SOULADU SE SCHVALENYM PROJEKTEM CI DAROVACI SMLOUVOU.




Spolecnost pro mukopolysacharidosu - spolecenstvi lasky a pomoci nevylécitelné nemocnym

Sponzorské dary fyzickych osob v roce 2020

Michalik Jan, prof., Dr. 3600 ! 30600

27000 1
BeneSova Véra, Mgr. 30 000 1 30 000
manzelé Konecni 12 000 1 12 000
manzelé Sabovi 1000 51 12000

4000 1
Rehaéek Martin 500 12 6000

o 1500 3
Dupalova Pavlina, Mgr. 1000 1 5500
Duskova Dana, Ing. 300 12 3600
Bezdékova Silvie, Ing. 2500 1 2500
Lechova Ivana, Bc. 200 12 2 400
Walach Jan 1000 1 1000
Zavesky Martin 50 12 600
Drézd Zbigniew 500 1 500
Celkem 118 150,-

Dékujeme vsem ddrciim za rok 2020 a jsme velmi rdadi, Ze pomdhdte détem nemocnym mukopolysacharidosou



Poznamky:



