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ANGELMAN CZ, spolek
Zizkova 306, Novy Bohumin
735 81 Bohumin
ICO: 27041204
vznik spolku 7. zaFi 2006 Vznikli jsme vroce 2006 jako
dobrovolnd iniciativa nékolika
angelman@email.cz rodicd.  Nadim  cilem je
www.angelman.cz podpora osob s Angelmanovym
e syndromem. Ziskdvame dostupné
informace, které zverejiujeme na
webovych strankach. Spolupracujeme s odborniky v oblasti
Skolstvi, zdravotnictvi a socidlnich sluzeb. Poskytujeme osobni,

telefonickou i elektronickou podporu a poradenstvi.

V Ceské republice se zacal Angelmandv syndrom diagnostikovat
v roce 1997. Statistiky vyskytu se v kazdé zemi lisi, nejcastéji je
uvadéno 1 : 10 — 30.000 osob. V prepoctu na pocet obyvatel by
mélo byt v nasi zemi pfiblizné 400 lidi s AS. Ve skutec¢nosti je jich
evidovano pfiblizné 50 a navic jen v omezené vékové skupiné —
nejstarsi je narozen v roce 1987. Nikdo starsi nebyl u nas na toto
onemocnéni diagnostikovan. Urcité mezi nami Zziji, ale jsou
bohuzel zatazeni pod jinou diagndzu, nejc¢astéji détskd mozkova
obrna.

Rodindm poskytujeme podporu osobné, telefonicky nebo e-mailem.
O nadich aktivitdch informujeme na webovych strankach i socialnich
sitich (Facebook, Instagram). Na Facebooku méme také uzavfenou
skupinu Nase andélské déti, kde mohou rodiny sdilet své zkudenosti.

Angelmanuiyv syndrom

Hledame

Vyskyt Angelmanova syndromu je velmi
vzacny, prfiblizné 1 osoba na 30 tisic
obyvatel. Statisticky by v Ceské republice
mélo zit ttmér 400 jedincl. Evidujeme vsak
necelych 40. Nejstarsi potvrzeni pacienti
maji kolem tficeti let. Starsi jedinci zde jisté
také Ziji, ale jsou chybné vedeni pod jinou
diagnézou. Radi bychom je nasli.

Sdruzujeme
Poradame pravidelna setkavani rodin, které
pecuji o osobu s AS. Jde o velmi ddlezity
zplsob predavani zkusenosti a ziskavani
novych informaci. Rodice, kterym bylo jejich
dité nedavno diagnostikovano, mohou
ziskat predstavu o moznostech jak tuto
situaci zvladnout. Osobnf setkani v mnohém
pfed¢i pouhé predanf informaci na
internetu.

Podporujeme

Hlavni naplni spolku je ziskavanf informaci a
jejich  poskytovani  rodicm a  Siroké
vefejnosti. Informace ziskavame z celého
svéta. Vzhledem k tomu, Ze je onemocnénf
velmi vzacné, snazime se ziskané informace
predavat také odbornikdm, Iékarim,
Skolskym  zafizenim, socialnim  sluzbam
a do rehabilitacnich center.

Vzdcna geneticka vada na patndctém chromozomu. Onemocnéni Ize prokazat pouze cilenym genetickym
testem. Ten neni soucdsti standardniho vySetfeni béhem téhotenstvi pfi odbéru plodové vody. Prvni
odliSnosti lze pozorovat po narozeni, kdy mohou byt problémy s kojenim. Kolem Sestého mésice
se objevuji prvni znamky opozdéni ve vyvoji. Neurologické vysetfeni neodhaluje vazné;jsi odchylky od
normy kromé epileptické aktivity na EEG. S vékem se zvyraziiuje opozdéni vyvoje. Syndrom se vyznacuje
poruchami rovnovahy, koordinace, tézkou mentalni retardaci, absenci reci, poruchami spanku.
Typickymi rysy jsou mavani rukama, loutkova chlize, fascinace vodou a stale usmévavy vyraz.
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Vyrocni zprava 2019

unor

15. Unor je Mezinarodnim dnem Angelmanova syndromu. Cilem je
upozornit na toto vzacné onemocnéni a prispét k vyzkumu |éCby.
Nas spolek se kazdoroc¢né pripojuje a pomdaha myslenku Sifit.

cerven

Kazdoroc¢ni setkdni rodin se uskutecnilo 28. - 30. c¢ervna 2019
v hotelu Svratka na Vysociné. Dorazilo 15 rodin (68 osob) z celé
republiky. Zajistili jsme asistenty na hlidani déti, aby se rodice mohli
vénovat odbornému programu a diskuzim. Na programu byla
ukdzka muzikoterapie, predndska o vyzkumu Angelmanova
syndromu, prakticka ukazka logopedie a alternativni komunikace a
prednaska Sexualita osob s mentalnim postizenim.

Setkani bylo zajisténo z mnoha zdrojl, vSem uptfimné dékujeme:

1L

NADACE CEZ

NADACE
AGROFERT

a Moravskoslezsky
kraj

fijen

Zastupci spolku se ucastnili konference vénovand péci o rodiny
s détmi s neurologickym postizenim ,Mdme jiné dité, nechceme jiny
Zivot”, kterou v pondéli 7. fijna 2019 usporddal z iniciativy naméstka
hejtmana Jifiho Navratila Moravskoslezsky kraj. Predevsim otevrela
problém nedostateéné nastavené spolupraci tfi resortld, a to
zdravotnictvi, vzdélavani a socidlnich véci. VeSkeré poznatky
a informace jsme sdileli na socidlnich sitich.

Dne 23. fijna 2019 v prostorach NF Avast v Praze jsme se Ucastnili
workshopu ke vznikajicimu projektu ,,Homesharing”, ktery prinasi
do CR novou formu podpory déti s postizenim. Jednd se
o pravidelné odlehcovaci pobyty u hostitel(, které rodinam déti
s autismem pomahaji nacerpat nové sily.




Financni zprava za rok 2019

Prijmy a vydaje

Stav k 31. 12. 2019

Prijmy celkem 150.000 K¢

z toho

Nadace CEZ 70.000 K&
Nadace Agrofert 23.760 K¢
Soukromi darci 20.000 K&
Prispévky ¢lenud spolku, spoluti¢ast 36.240 K&

uhrady ubytovani na setkani

Vydaje celkem 146.000 K&

Pohledavky 0 K&
Zavazky 0 K&
Drobny a hmotny majetek 0 K¢

Z prostiedk( Moravskoslezského kraje byli zajisténi asistenti pro déti
s Angelmanovym syndromem na setkdni rodin (pfima uhrada, neni
zahrnuto v prehledu spolku).

Soukromy darce ,Bricks 4 kidz“ zajistil asistenty a hracky pro zdravé
sourozence na setkani rodin (nefinanéni dar, neni zahrnuto v prehledu
spolku).

Vypracovali:

Ing. Mgr. Markéta Mikulackova, (predsedkyné)
Mgr. Dagmar Kozdkova PhD. (mistopfedsedkyné)



