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Hledame

Vyskyt Angelmanova syndromu je
velmi vzacny, priblizné 1 osoba na 30
tisic obyvatel. Statisticky by v Ceské
republice mélo Zit témér 400 jedincd.
Evidujeme vSak necelych 40. Nejstarsi
potvrzeni pacienti maji kolem triceti

jsou chybné vedeni pod
diagnézou. Radi bychom je nasli.

jinou

ANGELMAN CZ

Spolek podporujici rodiny déti s Angelmanovym syndromem

Sdruzujeme

Poradame pravidelna setkavani rodin,
které pecuji o osobu s AS. Jde o velmi
dllezity zpUsob predavani zkusenosti a
ziskavani novych informaci. Rodice,
kterym bylo jejich dité neddvno
diagnostikovano, mohou ziskat pred-
stavu o mozZnostech jak tuto situaci
zvladnout. Osobni setkani v mnohém
pred¢i pouhé predani informaci na
internetu.

Podporujeme

Hlavni ndpini spolku je ziskavani
informaci a jejich poskytovani
rodicdm a  Siroké verejnosti.
Informace ziskavdme z celého svéta.
Vzhledem k tomu, Ze je onemocnéni
velmi vzacné, snazime se ziskané
informace predavat také odbor-
nikdm, Iékardm, skolskym zatizenim,
socidlnim sluzbam a do rehabili-
tacnich center.

Vznikli jsme v roce 2006 jako dobrovolna iniciativa nékolika rodi¢d. Nasim cilem je podpora osob s Angelmanovym
syndromem. Ziskdvame dostupné informace, které zverejiiujeme na webovych strankach. Spolupracujeme s
odborniky v oblasti Skolstvi, zdravotnictvi a socialnich sluzeb. Poskytujeme osobni, telefonickou i elektronickou

podporu a poradenstvi.

V Ceské republice se zacal Angelman(iv 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 skutecnosti 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 Ziji, ale jsou bohuzel zarazeni pod jinou diagndzu,

nejCastéji détska mozkova obrna.

Angelmaniv syndrom

e Rodinam poskytujeme podporu osobné,
telefonicky nebo e-mailem.

o O nasich aktivitach informujeme na webovych

strankach i socidlnich sitich.
o Na Facebooku mame také uzavienou skupinu,
kde mohou rodiny sdilet své zkusenosti.

Vzdacna geneticka vada na patnactém chromozomu. Onemocnéni Ize prokazat pouze cilenym genetickym
testem. Ten neni soucasti standardniho vySetfeni béhem téhotenstvi pfi odbéru plodové vody. Prvni
odlisnosti Ize pozorovat po narozeni, kdy mohou byt problémy s kojenim. Kolem Sestého mésice

normy kromé epileptické aktivity na EEG. S vékem se zvyrazruje opozdéni vyvoje. Syndrom se vyznacuje
poruchami rovnovahy, koordinace, tézkou mentalni retardaci, absenci feci, poruchami spanku.
Typickymi rysy jsou mavani rukama, loutkova chiize, fascinace vodou a stale usmévavy vyraz.



Vyrocni zprava 2021

Rok byl ovlivnén pandemii Covid-19. Po nékolika odkladech se ale poradal sraz rodin, které pecuji o
angelmana.

Sraz hostil Hotel Bauer Bila v Beskydech. Jak je zvykem pro kazdého angelmana byl k dispozici osobni
asistent a také pro zdravé sourozence bylo pripraveno hlidani a celodenni zdbava.

Rodice a clenové spolku se mohli Ucastnit odborného programu a predevsim si povidat o svych
zkusenostech a predat informace novym rodic¢am.

Odborny program z oblasti fyzioterapie zajistily
Mgr. Martina Graubnerova a Mgr. Zaneta Stojarova

e Angelmaniv syndrom — strategie fyzioterapie
e Rodi¢ neni robot

e Praktické ukazky

Za podporu dékujeme

EER
‘ Moravskoslezsky NADACE &EZ
kraj

MSK poskytl financovani z projektu ,Podporujeme hrdinstvi které neni vidét I1“.

Zverejnili jsme aktualni informace ke svétovym pokrokdim v oblasti vyzkumu Angelmanova syndromu.
Aktualizovali jsme webové stranky, facebook a zverejnili ¢ldnek o nové zkoumaném léku.

Ddle spravujeme transparentni darcovsky ucet pro konani sbirek.

Sitili jsme informace a obecné povédomi o Angelmanovu syndromu, rozdavali trika a letaky.

Na ¢lenské schiizi byly odsouhlaseny nasledujici zmény:
e SniZeni ¢lenského prispévku na 200 K¢ rocné
e Zména ve Vyboru
o Predsedkyné: Dagmar Kozakova
o Mistopredsedkyné: Lenka Hajgajda
o Clen: Markéta Mikuld¢kova



Financni zprava za rok 2021

Prijmy a vydaje

Stav k 31.12. 2021

PFijmy celkem 60.400 K¢

z toho
Nadace CEZ 60.000 K¢&
Prispévky ¢lent spolku 400 K¢

Vydaje celkem 60.994 K¢

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

Z prostfedkd Moravskoslezského kraje byla hrazena ¢ast pobytu na
setkani rodin a asistenti pro déti s Angelmanovym syndromem (pfima
Uhrada, neni zahrnuto v prehledu spolku).

Vypracovala:

Mgr. Dagmar Kozakova PhD.



