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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
jedinct. Evidujeme vsak necelych 80.
Nejstarsi potvrzeni pacienti maji
kolem ctyfticeti let. Starsi jedinci zde
jisté také ziji, ale jsou chybné vedeni
pod jinou diagnézou. Radi bychom je
nasli.

ELMAN CZ

Spolek podporujici rodiny déti s Angelmanovym syndromem

Sdruzujeme

Poradame pravidelna setkavani
rodin, které pecuji o osobu s AS. Jde
o velmi dulezity zplsob predavani
zkuSenosti a  ziskdvani novych
informaci. Rodice, kterym bylo jejich
dité neddvno diagnostikovano,
mohou ziskat predstavu o mozno-
stech, jak tuto situaci zvladnout.
Osobni setkani v mnohém predci
predani informaci na internetu.

Podporujeme

Hlavni naplini spolku je ziskavani
informaci a jejich poskytovani
rodicm a Siroké verejnosti.
Informace ziskdvame 1z celého
svéta. Vzhledem k tomu, Ze je
onemocneéni velmi vzacné, snazime
se ziskané informace preddvat také
odbornikim, lékarim, Skolskym
zarizenim, socialnim sluzbam a do
rehabilitacnich center.

Vznikli jsme v roce 2006 jako dobrovolna iniciativa nékolika rodici. Nasim cilem je podpora osob s Angelmanovym
syndromem. Ziskdvame dostupné informace, které zverejnujeme 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 AngelmanGv syndrom diagnostikovat
vroce 1997. Statistiky vyskytu se v kazdé zemi lisi, nejCastéji je

uvadéno 1: 10 —-30.000 osob. V prfepoctu na pocet obyvatel by mélo

byt v nasi zemi ptiblizné 400 lidi s AS. Nejstarsi je narozen v roce 1987.
Nikdo starsi nebyl u nds na toto onemocnéni diagnostikovan.

Urcité mezi ndmi Ziji, ale jsou bohuZel zarazeni pod jinou diagnozu,

nejcastéji détska mozkova obrna.

Angelmantiv syndrom

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

e O nasich aktivitach informujeme na webovych
strankach i socidlnich sitich.

o Na Facebooku mame také uzavienou skupinu,

kde mohou rodiny sdilet své zkuSenosti.

Vzacna geneticka vada na patnactém chromozomu. Onemocnéni Ize prokazat pouze cilenym genetickym
testem. Ten neni soucasti standardniho vysetfeni béhem téhotenstvi pri odbéru plodové vody. Prvni
odlisnosti lze pozorovat po narozeni, kdy mohou byt problémy s kojenim. Kolem Sestého meésice
se objevuji prvni znamky opozdéni ve vyvoji. Neurologické vysetreni neodhaluje vaznéjsi odchylky od
normy kromé epileptické aktivity na EEG. S vékem se zvyraziiuje opozdéni vyvoje. Syndrom se vyznacuje
poruchami rovnovahy, koordinace, téZzkou mentdlni retardaci, absenci feci, poruchami spanku.
Typickymi rysy jsou mavani rukama, loutkova chiize, fascinace vodou a stale usmévavy vyraz.
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Vyrocni zprava 2025

3. - 5. fijen 2025 — Setkani rodin AS v hotelu Bauer na Bilé. Setkani bylo pIné sdileni, odpocinku i nacerpani
nové energie. Byla to pfilezitost pfivitat nové rodiny a predat si zkuSenosti, které spojuje kazdodenni péce
o dité s Angelmanovym syndromem. Déti mély po celou dobu k dispozici asistenty, ktefi se jim vénovali, a
rodice si tak mohli doprat chvile klidu i rozhovorf.

V sobotu jsme zacali spole¢nym cvi¢enim a predndskou s fyzioterapeutem Bc. Martinom Liskom,
zamérenym na uvolnéni zad a regeneraci téla. Odpoledne nasledovala arteterapie s Magdou Palousovou —
malovani alkoholovymi inkousty, které pfineslo prostor pro tvofivost, klid i radost. Na zavér dne vystoupili
Lenka a Radoslav Hajgajdovi s prezentaci o vyzkumu Angelmanova syndromu a projektu ASGent. Nedélni
dopoledne patftilo rozlouceni a shrnuti spolecného vikendu.

Prostredky Moravskoslezského kraje jsme vyufZili pro financovani prednasek odbornikd, financovani
asistentll a nakladd na ubytovani a stravu. Z téchto zdrojl bylo dale financovano zakoupeni logopedickych
pomdcek pro ¢leny spolku.

4. Fijna 2025 — V ramci ¢lenské schiize se uskutecnilo hlasovani jejimz vysledkem bylo odvolani stavajiciho
Clenského vyboru, nasledné zvoleni nového ¢lenského vyboru. Clensky vybor byl zvolen na dobu 3 let

ve sloZeni predsedkyné spolku Magda Palousova, mistopredsedkyné Dagmar Kozakova a clen vyboru
Jolana Kesnerova.

6. Fijna 2025 — byl podan navrh na zapis téchto zmén do spolkového rejstriku.

V zati se nas spolek spolecné s dalsimi pacientskymi organizacemi obratil s prosbou na ombudsmana stran
zmény vyhlasky tykajici se uhrady lazeriské péce pro déti s plnou inkontinenci, kdy v listopadu
Ministerstvo zdravotnictvi po zdsahu ombudsmana zménilo potfebnou vyhlasku a pojistovny tak budou
opét platit |écebny pobyt nasim détem.

3. listopadu 2025 — se predsedkyné spolku Magda Palousova Ucastnila konference Zajisténi kvalitni péce
doma v Senatu CR, kterd byla vénovand podpore rodin pecujicich doma 24/7.

13. listopadu 2025 — predsedkyné spolku Angelman CZ zastupovala pecujici rodiny na konferenci
Neformalni pecujici jako nezbytnd soucast udrzitelnosti systému v Praze.

25. listopadu 2025 — probéhla Andélska vystava a aukce obrazl v Galerii Velké Prilepy jejiz vytézek
pomuZze rodinam s détmi s Angelmanovym syndromem.

2. prosince 2025 — Vyplaceni ¢astky z verejné shirky na pfimou pomoc rodiné. Poskytnuto bylo 100%
financi identifikované dle variabilniho symbolu.

Zverejnili jsme aktualni informace ke svétovym pokrokdm v oblasti vyzkumu Angelmanova syndromu.
Aktualizovali jsme webové stranky, Facebook.
Spravujeme transparentni darcovsky Ucet pro kondni sbirek, zajistili jsme vyuctovani.



Financni zprava za rok 2025 - Prijmy a vydaje
Stav k 31. 12. 2025

Prijmy celkem 4 800 K&

z toho

Prispévky ¢lent spolku 4 800 Ké&

Vydaje celkem 2 544 K¢

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

Vypracovala:

Mgr. Dagmar Kozakova PhD.



