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Neni nadéje - zbyva laska

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu vznikla na pfelomu 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 Iékariti VSeobecné fakultni nemocnice v Praze, zejména spolupracuje s prof.
MUDr. Jifi Zemanem DrSc., prof. MUDr. Tomasem Honzikem, Ph.D. a dal$imi lékafi.

Hlavnim cilem spolecnosti je ulehit Zivot tézce zkouSenym détem a jejich rodinam.
Ve své ¢innosti naplniuje motto svétoveho spoleCenstvi takto nemocnych déti — ,Neni
nadgje, zbyva laska“. V podminkach CR rozviji narodni program pomoci ,Pomozme
jim zit a zemfit doma®, kterym napliuje zékladni 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 Spole¢nosti se tak zaméfila na dvé skupiny déti: bez
moznosti [éCby a ty co mohou vyuzit Iék.
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ddlezitého enzymu. Nasledkem toho dochazi k hromadéni produktl metabolismu, jez se usazuiji
ve tkanich Cetnych orgénu (jatra, slezina, srdce, mozek a dalsi) s nasledujici poruchou jejich
funkce. ZpoCatku se déti s touto nemoci vyvijeji normalné, k nastupu obtizi u nich dochazi az
v dal$im vyvoji, pfiéemz rozvoj a intenzita pfiznaki mohou byt velmi rozdilné. Existuje nékolik
typl mukopolysacharidosy, které se od sebe li$i prib&hem a dusledky.

Obecné vSak plati, Ze vlivem naristajiciho hromadéni ,Skodlivin“ neustale postupuje
poskozovani bunék napadenych organu. Projevy onemocnéni nar(staji s vékem. Dité jako by
se vracelo ve vyvoji zpét. Intelekt se postupné snizuje, dité je inkontinentni, poruchy hybnosti
je odkaZou na invalidni vozik, dochazi k poru$e a ztraté polykaciho reflexu, porucham dychacim
a nasledné ke smrti.

Uginna 1&¢ba pro déti, které jsou starsiho véku, neexistuje, a& vyzkum pokracuje stale dopfedu.
V pfipadé déti, u nichz je diagndza ur€ena v poslednich letech, je mozno uvazovat o 1é¢bé —
tyka se nékterych déti s typem L., I1., IV. a VI., které jsou IéCeny podavanim pfislusného enzymu.




Pomozme jim Zit a zemfit doma...

| vroce 2023 Spolecnost pro mukopolysacharidosu pokracovala v realizaci svého pilotniho |
projektu ,Pomozme jim Zit a zemfit doma“, ktery sestava z nasledujicich podprojekt,
zaméfenych na jednotlivé oblasti zivota rodin s détmi nemocnymi mukopolysacharidosou.
V roce 2023 probéhlo za finanéni podpory donatort a pofadajiciho hotelového zafizeni jedno
celostatni setkani rodin déti nemocnych MPS. Spole¢nost poskytla zakladni socialné-pravni
poradenstvi 22 rodindm, v péti rodinach se jednalo o dlouhodobou podporu a feSeni sloZitych
socialnich situaci. Tisfova linka Spole¢nosti zaznamenala vice nez 160 telefonatd rodin.

Stejné tak vroce 2023 Spole¢nost pokracovala ve spolupraci se spoleénosti Zivot détem
(www.zivotdetem.cz). Z prostfedkd podpory od tohoto donatora byly pofizeny rehabilitaéni
a kompenzacni pomlcky 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 z dotace Uradu
vlady CR. V8echny prostredky jsou pouzivany na néktery z nasledujicich program:

Projekty podpory v roce 2023:
» 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 zku$enosti — pfevedeno do on-
line formy

» zdroje informaci — brozury o zvla$tnostech MPS a zpravodaije pfinasejici poznatky ze
svéta

» prakticka pomoc, programy osobni asistence a vyména a ziskavani technickych pomucek
v rehabilitaéné-terapeutické vikendové pobyty pro rodiny nemocnych déti

» spoluprace se specializovanym |ékafskym pracovistém VSeobecné fakultni nemocnice
v Praze

» UCast v mezindrodni skupiné organizaci MPS

> metodické vedeni péti stfedisek Centra provazeni v CR (VFN Praha, UPMDF Praha-
Podoli, FN Hradec Kralové, FN Ostrava a FN Brno)


http://www.zivotdetem.cz/

XXIX. setkani Spolecnosti pro MPS

Dvacété devaté setkani Spolecnosti pro mukopolysacharisodu se letos podafilo uskuteénit v terminu 25.-28. ¢ervna 2023 ve SPORT-V-HOTELu v Hrotovicich. Celkové
tak probéhlo jiz 29 néarodnich a 7 dalSich setkani. Pravidelné setkavani rodin s ditetém Ci détmi se vzacnym onemocnénim umozni vzajemné sdileni svych zkusenosti
a vzajemné podpory, ktera je pro rodiny velmi dilezita. Nadale se snazime byt s rodinami v telefonickém ¢i jiném kontaktu. Pro rodiny je dulezité védomi, Ze se maji kam
obrétit a nejsou na tenhle pretézky ukol €i udél sami. Bohuzel - cenovy vyvoj poslednich let nam neni pfili§ naklonén...

Uéastnici XXIX nérodniho setkanl rod|n detl nemocnych M
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Nejvétsi podporujici organizace

Zivot détem, o. p. s. v
Obecné prospésna spolecnost Zivot détem dlouhodobé velmi Uspésné podporuje rodiny déti s nejtéZSimi zdravotnimi postizenimi. Za dobu své existence se zaradila
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obecné prospésna spoleCnost na pfimou podporu rodin déti pecujicich o dité s mukopolysacharidosou ¢i obdobnym metabolickym onemocnénim ¢astku 863 000 K.
Tyto prostredky byly pouzity na podporu konani narodniho setkani, nakup zdravotnickych prostiedkd a rehabilitacnich a kompenzacnich pomdcek pro nemocné déti.

Ministerstvo zdravotnictvi CR

Projekt s nazvem Pomozme jim zit a zemfit doma (MGS3-024) se obecné zaméfuje na posileni ¢innosti nasi organizace. Umoznuje pro pacientské rodiny realizace
telefonické krizové linky, poradenskych sluzeb, pravni pomoci a organizaéné administrativnino chodu. Dale pofadame vzdélavaci seminafe, odborna setkani
a pfednaskovou €innost. V letoSnim roce jsme zacali pfipravovat sérii pfibéht rodin a jejich déti a aktualizaci broZur o vzacnych diagn6zach. Vice informaci o projektu je
na webu Spole¢nosti.

Prispévek MZd CR v roce 2023 &inil 673 230 K.

URAD VLADY CR - Dotaéni program Podpora vefejné prospé$nych aktivit spolkii zdravotné postizenych
VUA 2023 - podpora organiza¢né administrativniho chodu Spole&nosti - zajisténi DPP pracovnikim, zajistujicim fungovani Spole¢nosti, finance na kancelafsky material,
cestovné, postovné a telefony a Uhradu faktur za Ucetni a webové sluzby a realizaci vystavy.

Prispévek v roce 2023 ¢inil 117 000 K¢.
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Hospodareni a sponzorské dary v roce 2023

Pfijmy — neprojektové

Dary 139 345,82
Granty, dotace 1653 230
Uroky nezdanéné —z TV 753
Uroky nezdanéné — B 0
CELKEM 1793 328, 82

Projektové dotace v roce 2023 *

Urad vlady CR 117 000
Zivot détem, o. p. s. 863 000
Ministerstvo zdravotnictvi CR 673 230
CELKEM 1653 230 K¢

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

Vydaje — neprojektové (mimo Mzd a Zivot détem)

Nakup materidlu, drobny majetek 14 568
Mzdy + dohody (v€. asistenti) 108 600
Zdravotni a socialni pojisténi 0
Cestovné 28 492
Postovné 1210
Sluzby spoju, internet 18 956
IT sluzby (web) 12 000
Vzdélavani poradenskych pracovnikii 0
Naklady na narodni setkani 426 000
Ucetni sluzby 28 000
Prispévky détem a rodinam 137 800
CELKEM VYDAIJE 775 800

Sponzorské dary fyzickych osob v roce 2023

Michalik Jan, prof., Dr.

Michalik Vilém

Sabo Roman

Zemanova Barbora
Duskova Dana, Ing.

Duda Petr

Kohoutek Pavel

Dupalova Pavlina, Mgr.

Rehacek Martin
Lechova lvana, Bc.
Bezdékova Silvie, Ing.
Juzek Martin
Konecny Jaroslav
Sabouk Stépan
Mackova Lenka
Hajkova Petra
CELKEM
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Celkem
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595,82
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100
111 345,82 K¢

Sponzorské dary pravnickych osob v roce 2023

WEBSTER — CHOPPERS S

Skolni zdjezdy, s. r. 0.
CELKEM

Castka
25 000
3000

Cetnost
1
1

Celkem
25 000
3000

28 000 K¢



