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Neni nadéje - zbyvad ldaska

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu vznikla na prelomu let 1994 a 1995 jako prvni
narodni spolecnost v byvalych vychodnich zemich. Od pocatku Cinnosti spolupracuje
s obdobnymi organizacemi v zahrani¢i. V Ceské republice navazuje na &innost
lékart VSeobecné fakultni nemocnice v Praze, zejména spolupracuje s prof. MUDr.
Jifim Zemanem DrSc., prof. MUDr. Tomasem Honzikem, Ph.D., a dal§imi |ékafi.

Hlavnim cilem je ulehit Zivot téZce zkouSenym détem a jejich rodinam. Spolecnost
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 pfesto, ze cca od roku 2008 existuje Uzka skupina déti, kterym
jiz je podavan lék. Cinnost Spolednosti se tak zaméfila na dvé skupiny déti: bez
moznosti IéCby a ty, které mohou vyuZit Iék.

Mukopolysacharidosa je vrozené onemocnéni latkové vymény, které je zplisobeno absenci
Zivotné dulezitého enzymu. Nasledkem toho dochazi k hromadéni produkti metabolismu,
jez se usazuiji ve tkanich Cetnych organu (jatra, slezina, srdce, mozek a dalsi) s nasledujici
poruchou jejich  funkce. ZpoCatku se vétSinou déti  vyvijeji normalng,
k nastupu obtizi dochazi az v dalSim vyvoji, pfi€emz rozvoj a intenzita pfiznaki mohou byt
velmi rozdilné. Existuje nékolik typl mukopolysacharidosy, které se IliSi prib&éhem
a dusledky.

Obecné vSak plati, ze vlivem narUstajiciho hromadéni ,Skodlivin“ dochazi k neustéle
postupujicimu poSkozovani bunék napadenych organ(. Projevy onemocnéni narUstaji
s postupujicim vékem. Dité jako by se vracelo ve vyvoji zpét. Intelekt se postupné snizuje,
dit¢ je inkontinentni, poruchy hybnosti je odkdZou na invalidni vozik, dochazi
k poruSe a ztraté polykaciho reflexu, porucham dychacim apod. A nasledné ke smrti.
Bohuzel ucinna 1é¢ba pro déti, které jsou starSiho véku, neexistuje, a¢ vyzkum pokraduje
stale dopfedu. V pfipadé déti, u nichz je diagnéza urCena v poslednich letech, je mozno
uvazovat o lécbé — tyka se nékterych déti stypem I., I, IV. a VI., které jsou léCeny
podavanim pfislusného enzymu.




Pomozme jim Zit a zem#it doma...

| vroce 2024 Spoleénost pro mukopolysacharidosu pokracovala v realizaci svého pilotniho
projektu ,Pomozme jim Zit a zemfit doma“, ktery sestdva z nasledujicich podprojektl
zaméfenych na jednotlivé oblasti Zivota rodin s détmi nemocnymi mukopolysacharidosou.
V roce 2024 probéhlo za finan¢ni podpory donatorl a pofadajiciho hotelového zafizeni jedno
celostatni setkani rodin déti nemocnych MPS. SpoleCnost poskytla zakladni socialné-pravni
poradenstvi 25 rodinam, v péti rodinach se jednalo o dlouhodobou podporu a feSeni sloZitych
socialnich situaci. TisAova linka Spole¢nosti zaznamenala vice nez 200 telefonatt rodin.

PokraCovala podpora od Nadace Sirius, ktera zasadné podpofila projekt ,Centrum provéazeni®.
Mimo jiné nas vyrazné prostfednictvim sponzorskych dart podpofilo také nékolik fyzickych osob.

Provozni naklady byly hrazeny z dotace Utadu viady CR. Vechny prostiedky jsou pouzivany
na néktery z nasledujicich programd.

Projekty podpory v roce 2024:
» 24hodinova 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 — pfevedeno
do on-line formy

» zdroje informaci — broZury o zvlastnostech MPS a zpravodaje pfinasejici poznatky ze svéta
> praktickou pomoc, programy osobni asistence a vyména a ziskavani technickych pomucek
v rehabilitatné-terapeutické vikendové pobyty pro rodiny nemocnych déti

> spolupréaci se specializovanym |ékarskym pracovistém VSeobecné fakultni nemocnice
v Praze

Uc¢ast v mezinarodni skupiné organizaci MPS

metodické vedeni $esti stfedisek Centra provazeni v CR (VFN Praha, UPMD Praha-Podoli,
FN Hradec Kralové, FN Ostrava, FN Brno, FN Olomouc)
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XXX. narodni setkdani Spoleénosti pro MPS

Tricaté setkani SpoleCnosti pro mukopolysacharisodu se letos podafilo uskuteénit v terminu 26.-29. zafi 2024 v Hotelu Jana v Prerové. Celkové tak probéhlo jiz
30 narodnich a 7 dalSich setkani. Pravidelné setkavani rodin s ditétem ¢i détmi se vzacnym onemocnénim umozni vzajemné sdileni svych zkuSenosti a vzajemné
podpory, ktera je pro rodiny velmi dulezitad. Nadéle se snazime byt s rodinami v telefonickém &i jiném kontaktu. Pro rodiny je dilezité védomi, Ze se maji kam obratit
a nejsou na tenhle pretézky ukol ¢i udél samy. BohuZel cenovy vyvoj poslednich let nam neni pfili§ naklonén...
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Ugastnici XXX. narodniho setkani rodin déti nemocnych MPS, Hotel Jana, Prerov, 26.-29. 9. 2024



XXX. nérodni setkani rodin déti nemocnych MPS, hotel Jana, Pferov, 26.-29. 9. 2024. Pfi této pfileZitosti probéhl slavnostni kfest publikace Privodce pro rodice déti se zavaznou
metabolickou diagndzou, ktera spolecné s dalSimi priruckami vznikla diky podpore Ministerstva zdravotnictvi CR, EHP a Norskych fondd v ramci projektu MGS3_024 pod nazvem
Pomozme jim zit a zemfit doma.



Nejvétsi podporujici organizace

Zivot détem, o.p.s. ,
Obecné prospésna spolecnost Zivot détem dlouhodobé velmi Gspésné podporuje rodiny déti s nejtézSimi zdravotnimi postizenimi. Za dobu své existence se
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vénovala obecné prospésna spolecnost na pfimou podporu rodin déti pecujicich o dité s mukopolysacharidosou ¢i obdobnym metabolickym onemocnénim ¢astku
845 000,- KE. Tyto prostfedky byly pouZity na podporu konani Narodniho setkani, nakup zdravotnickych prostfedkd a pomucek.

Ministerstvo zdravotnictvi CR

Projekt s ndzvem Pomozme jim Zit a zemfit doma (MGS3-024) se obecné zaméfuje na posileni ¢innosti nasi organizace. Umozniuje pro pacientské rodiny realizace
telefonické krizové linky, poradenskych sluzeb, pravni pomoci a organizacné administrativniho chodu. Dale pofadame vzdélavaci seminafe, odborna setkani
a pfednaskovou Cinnost. V roce 2024, v poslednim roce feSeni projektu, jsme pfipravili sérii pfib&hd rodin a jejich déti a vydali aktualizované broZury o vzacnych
diagndzach. Vice informaci o projektu je na webu Spole¢nosti.

Piispévek MZd CR v roce 2024 ¢inil 27 413,70 K¢.

URAD VLADY CR - Dotaéni program Podpora verfejné prospésnych aktivit spolkt zdravotné postizenych

VUA 2024 - podpora organizacné administrativniho chodu Spoleénosti — zajiSténi DPP pracovnikim, zajiStujicim fungovani Spolecnosti, finance na kancelarsky
material, cestovné, postovné a telefony a uhradu faktur za uéetni a webové sluzby a realizaci vystavy.

Prispévek v roce 2024 ¢inil 140 000 K¢.
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Pfijmy — neprojektové

Dary 106 950
Granty, dotace 845 000
Uroky nezdanéné —z TV 268,60
Uroky nezdanéné — B 0
CELKEM 952 218,60
Projektové dotace v roce 2024*
Urad vlady CR 140 000
Ministerstvo zdravotnictvi CR 27 413,70
WEBSTER - CHOPPERS S 25 000
CELKEM 192 413,70 K¢

*Pozn. prijmy se rovnaji i vydaje, vsechny pridélené prostredky byly
vycCerpdny v souladu se schvdlenym projektem ¢i darovaci smlouvou.

Vydaje — neprojektové (mimo CP a Zivot détem)

Nakup materidlu, drobny majetek 16 589
Mzdy + dohody (v€. asistenti) 88 960
Zdravotni a socialni pojisténi 0
Cestovné 26 870
Postovné 1112
Sluzby spoju, internet 18 377
IT sluzby (web) 14 300
Naklady na narodni setkani 461 700
Ucetni sluzby 38 000
Prispévky détem a rodinam 468 737

CELKEM VYDAJE 1134 645

Hospodareni a sponzorské dary v roce 2024

Sponzorské dary fyzickych osob v roce 2024

Sabo Roman
Michalik Jan, prof., Dr.

Michalik Vilém
Duskova Dana
Rehacek Martin
Juzek Martin

Dupalova Pavlina, Mgr.

Vejrova Lenka
Adamkova Jifina, Ing.
Lechova lvana, Bc.
Konecny Jaroslav
Bezdékova Silvie, Ing.
Duda Petr

Zemanova Barbora
CELKEM
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Celkem
30 000

20 850

12 000
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6 000
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106 950 K¢






