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Spole¢nost
pro mukopolysacharidosu

Vyrocni zprava
za rok 2025



Neni nadéje — zbyva laska

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu byla zaloZzena na prelomu let 1994 a 1995 jako
prvni narodni organizace svého druhu v byvalych vychodnich zemich. Od samého po-
¢atku své &innosti navazuje spolupraci s obdobnymi organizacemi v zahraniéi. V Ceské
republice vychazi z prace lékaii VSeobecné fakultni nemocnice v Praze a Uzce spolu-
pracuje predevsim s prof. MUDr. Jifim Zemanem, DrSc., prof. MUDr. Tomasem Honzi-
kem, Ph.D., a dal§imi odborniky.

Hlavnim poslanim spolec¢nosti je usnadnit zivot téZzce nemocnym détem a jejich
rodinam. Ve své ¢innosti napliuje motto svétového spole¢enstvi téchto déti — ,Neni
nadéje, zbyva laska”. V podminkach Ceské republiky rozviji narodni program pomoci
.Pomozme jim zit a zemfit doma”, kterym napliuje zakladni smysl existence a ¢innosti
organizace. Prestoze priblizné od roku 2008 existuje mensi skupina déti, kterym je jiz
podavan dostupny Iék, SpoleCnost nadale zaméruje svou ¢innost na dvé skupiny paci-
entl: déti bez moznosti Iécby a déti, které mohou |ék vyuZivat.

Mukopolysacharidosa je vrozené metabolické onemocnéni zplsobené nedostat-
kem dUlezitého enzymu v organismu. V dlsledku této poruchy dochazi k hromadéni
latek vznikajicich pfi metabolismu, které se ukladaji v tkanich rdznych organd, jako jsou
jatra, slezina, srdce, mozek a dalsi, a postupné narusuji jejich spravnou funkci. V raném
détstvi se déti vétsinou vyvijeji bez zjevnych obtizi, prvni pfiznaky se objevuji az pozdé-
ji. Pribéh onemocnéni i zavaznost jednotlivych projevl se mohou vyrazné lisit. Existuje
nékolik typd mukopolysacharidosy, které se od sebe odliSuji prlbéhem i dopady na
zdravotni stav.

Obecné vsak plati, ze s narUstajicim ukladanim skodlivych latek dochazi k postup-
nému a trvalému poskozovani bunék v postizenych organech. Pfiznaky se zhorsuji s pfi-
byvajicim vékem a dité se postupné vraci ve svém vyvoji zpét. Dochazi ke snizovani




intelektu, objevuje se inkontinence, zhorsuje se pohyblivost a dité se postupné stava
zavislym na invalidnim voziku. Postupné se pridavaji potize s polykanim, poruchy dy-
chani a dalsi komplikace, které nakonec vedou k pfed¢asnému amrti.

Ucinna 1éeba pro déti v pokrogilejsim stadiu onemocnéni zatim bohuzel neexistuje,
prestoze vyzkum stale pokracuje. U déti, u nichz byla diagnéza stanovena v poslednich
letech, je vSak v nékterych pfipadech mozné zahajit |Ié¢bu. Ta se tyka ¢asti pacientd
s typy I, I, IV a VI, u nichz je mozné podavat chybéjici enzym formou cilené terapie.

Pomozme jim Zit a zemfit doma...

Také v roce 2025 pokracovala Spole¢nost pro mukopolysacharidosu v realizaci pilotni-
ho projektu ,Pomozme jim zit a zem¥it doma®“, ktery je tvofen nékolika podprojekty za-
meéfenymi na rlizné oblasti zivota rodin s détmi trpicimi mukopolysacharidosou. V pri-
béhu roku 2025 se za finanéni podpory donatord a spolupracujiciho hotelového zafizeni
uskutecnilo jedno celostatni setkani rodin déti s onemocnénim MPS. Spole¢nost za-
roven poskytla zakladni socialné-pravni poradenstvi 24 rodinam, pfic¢emz v Sesti pri-
padech §lo o dlouhodobou podporu a feseni slozitych socialnich situaci. Tisfova linka
Spolecnosti pfijala vice nez 200 telefonatld od rodin, které potfebovaly pomoc nebo
konzultaci.

PokraCovala také vyznamna podpora ze strany Nadace Sirius, ktera zasadnim zpU-
sobem pfispéla k realizaci projektu ,Centrum provazeni”. Vyznamnou pomoc poskytlo
rovnéz nékolik fyzickych osob prostfednictvim sponzorskych dar(.

Provozni naklady Spoleénosti byly hrazeny z dotace Ufadu vlady Ceské republiky.
Veskeré ziskané financni prostfedky byly vyuzity na realizaci nékterého z nasledujicich
programl.



Projekty podpory v roce 2025

m  24hodinova linka pomoci

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

®m  zastupovani pfi jednani s Grady, poskytovateli socialnich
a vzdélavacich sluzeb

= konference, kde si rodiny a odbornici mohou sdélovat
své zkuSenosti — pfevedeno do online formy

®  zdroje informaci — brozury o zvlastnostech MPS
a zpravodaje prinasejici poznatky ze svéta

®m  praktickou pomoc, programy osobni asistence a vyména a ziskavani technickych
pomucek v rehabilitacné-terapeutické vikendové pobyty pro rodiny nemocnych déti

®m  spolupraci se specializovanym |ékafskym pracovistém Vseobecné fakultni
nemocnice v Praze

®m  (Cast v mezinarodni skupiné organizaci MPS

= metodické vedeni Sesti stfedisek Centra provazeni v CR
VFEN Praha
UPMD Praha-Podoli
FN Hradec Kralové
FN Ostrava
FN Brno
FN Olomouc




XXXI. narodni setkani Spole¢nosti pro MPS

Tricaté prvni setkani Spolec¢nosti pro mukopolysacharidosu se v roce 2025 uskutecnilo
ve dnech 5.-8. ¢ervna v hotelu Atom v Trebici. Celkové se tak doposud podafilo uspo-
radat jiz 31 narodnich setkani a dalsich 7 doplnujicich setkani. Pravidelna setkavani rodin
s détmi se vzacnym onemocnénim umoznuji sdileni zkusenosti, vzajemnou podporu
a posilovani kontaktd, které jsou pro rodiny v naro¢né zivotni situaci mimoradné dulle-
zité. | nadale se snazime byt s rodinami v pravidelném telefonickém ¢&i jiném kontaktu.
Pro mnohé z nich je zasadni védomi, Zze se maji kam obréatit a Ze na tento velmi naro¢ny
Zivotni Ukol nezlstavaji samy. Bohuzel vyvoj cen v poslednich letech Spole¢nosti ani
rodinam pfili§ nepfeje a realizace podobnych setkani je stale naro¢néjsi.

Nejvétsi podporujici organizace

Zivot détem, o.p.s.

Obecné prospésna spoleénost Zivot détem dlouhodobé a velmi Gspés-
né podporuje rodiny déti s nejtézsimi zdravotnimi postizenimi. Za dobu
svého pUsobeni se zaradila mezi nejvyznamnéjsi organizace, které pro-

stfednictvim cilené pomoci usnadnuji domaci a dlouhodobou péci o déti s metabolic-
kym onemocnénim. V roce 2025 poskytla pfimou finanéni podporu rodinam pecujicim
o déti s mukopolysacharidosou ¢i obdobnym metabolickym onemocnénim ve vysi 900
000 Ke. Tyto prostfedky byly vyuzity zejména na podporu konani narodniho setkani,
nakup zdravotnickych prostredkl a potfebnych kompenzaénich pomUcek.

Prispévek v roce 2025 ¢inil 900 000 Ké.

Ufad vlady CR - Dotaéni program Podpora vefejné

£ Cl i
prospésnych aktivit spolkli zdravotné postizenych

VUA 2025 - podpora organizacné administrativniho chodu spolec¢-
nosti — zajisténi DPP pracovniklim zajistujicim fungovani spolec¢nosti, finance na kan-
celarsky material, cestovné, postovné a telefony a Uhradu faktur za Uc¢etni a webové
sluzby a realizaci vystavy.

Prispévek v roce 2025 ¢inil 210 000 K¢.
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hotel Atom, Trebic, 5.




Hospodareni a sponzorské dary v roce 2025

Pfijmy — neprojektové (v K¢&)

Dary

555 640

Sponzorské dary fyzickych osob v roce 2025 (v K¢)

Castka Cetnost Celkem
) CORES 845000 Michalik J f,D 50 000 ] 50 000
- ichalik Jan, prof., Dr.
Uroky nezdanéné — z TV 322,80 P
g " Michalik Vilém 1000 12 12 000
Uroky nezdanéné — B 0 -
CELKEM 1400 962,80 Sabo Roman 10 000 1 10 000
Projektové dotace v roce 2025* (v K¢) Duskova Dana 600 12 7200
) 24y & . 1000 6 7 000
EJrad viady CR 210 000 Stépankova Michaela
Zivot détem, o. p. s. 900 000 500 2
CELKEM 1110 000 Adamkova Jifina, Ing. 500 12 6 000
* Pozn. pFijmy se rovnaji i vydaje, véechny pfidélené prostfedky byly vyéerpany v souladu Juzek Martin 500 12 6 000
se schvalenym projektem ¢&i darovaci smlouvou. = oo .
, Rehacek Martin 500 12 6 000
Vydaje — neprojektové (mimo CP a Zivot détem) (v K¢&) 2 500 1 5 000
Nakup materialu, drobny majetek 21586 Dupalova Pavlina, Mgr. 1500 1
Mzdy + dohody (V€. asistentd) 98 600 500 5
Z tni ialni pojisteni -
dravotni a socialni pojisténi 0 &vabova Lenka 5 000 : 5 000
Cestovné 32150 o
. ) Vejrova Lenka 5000 1 5000
Postovné 1148 . .
Sluzby spojl, internet 19 657 ZIuvova’ Eva o ] SO
IT sluzby (web) 18 000 Lechova lvana, Bc. 200 12 2 400
Naklady na narodni setkani 461700 Bl O SV ([ £ ‘ 2L
Ocetni sluzby 58 000 Polak Tomas, Bc. 500 4 2 000
Prispévky détem a rodinam 582 680 Konecny Jaroslav 1000 1 1000
Ostatni 18 600 Svabova Lenka 5 000 1 5000

CELKEM 1 312 121 CELKEM 129 600



WEBSTER — CHOPPERS S
Nadace rodiny VIckovy
Farni sbor Sceav

Chiesi CZs. r. 0.

Essity Czech Republic
CELKEM

Castka
25 000
312 840
38 000
50 000

200

Cetnost

Celkem
25 000
312 840
38 000
50 000
200

426 040




SPOLECNOST PRO MUKOPOLYSACHARIDOSU (1994-2025)

spolecenstvi rodin déti nemocnych zavaznou a témér nevylécitelnou nemoci

Chaloupky 35 | 772 00 Olomouc
ICO 61985112 | bank. spojeni 108 775 975/0300
+420 585 315 787 | +420 777 809 040 | spmps@seznam.cz
www.mukopoly.cz



