MESICNi ZPRAVODAJ
DOBREHO ANDELA

Mili Dobfi andélé,

néco se chystd, néco se blizi. Pred deseti lety touto dobou pravé vrcholily pfipravy na zaloZeni nové
organizace, jejimz cilem mélo byt propojeni mnoha drobnych darcl se stovkami potfebnych rodin.
Jednou z prvnich a hlavnich hodnot nadace se méla stat radost Dobrych andéld z davani. MoZnost
zazit pocit uzite€nosti skrze i relativné malou financni ¢astku. ProtoZe uz tenkrat jsme si byli jisti, ze
kazda koruna pomaha.

TéSili jsme se, a taky trochu se bali, zdravy respekt se misil s obrovskym nadSenim. Tenkrat pred
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predstavach nedoufali, Ze pomoci se dostane tisicdm rodin. A uZ vlbec jsme si nedokdzali predstavit,
jak GzZasni Dobfi andélé budou. Jak dlouhou cestu s ndmi ujdou a Ze spolecné s financni pomoci budou
rodinam posilat pravidelnou nezmérnou davku pozitivni energie a nadéje.

Za to vée a za mnohem vic vdm pat¥i velké srdeéné andélské DEKUJEME! Zvladli jsme to SPOLECNE!
S Gctou

Séarka Proch&zkova
reditelka nadace

P. S. Vyroci zaloZeni nadace pripada na 8. listopad a my se uZ nyni moc téSime, az to s vadmi oslavime!
Poslechnéte si zatim rozhovor se spoluzakladatelem Petrem Sykorou pro Cesky rozhlas, kde vzpominé
na nadacéni zacatky a bilancuje uplynula léta:)

za10 let pomohli Dobfi andélé

9 001 rodiném, které se potykaji
s vdznym onemocnénim jednoho ze svych ¢lend.

Celkem tedy ulehgili t&Zkou situaci 32 807 lidem,
coZ je asi tolik jako obyvatel Kolina.

Stav k 31. srpnu 2021.

Tonik je aktualné jediny v Ceské republice, ktery se potyka
s Menkesovou chorobou

Rodina tfiletého Tonika Zije ve Vracové na Hodoninsku. ManZelé Sabina a Antonin kromé néj
vychovavaji jeSté ro€ni Natalku. Tonikovi byla zahy po narozeni diagnostikovana Menkesova choroba,
zavazné neurodegenerativni onemocnéni zplsobené poruchou metabolismu médi v téle. Aktualné
Toni¢ek podstupuje experimentalni terapii médi. O tom, jak takova terapie probiha, o povaze
onemocnéni, ale tfeba také o tom, jak rodina nelehkou Zivotni situaci pfijima, jsme si povidali s
Tondovymi rodici.

Pani Sabino, pane Antonine, povézte nam, jak jste na Tonikovo onemocnéni pfisli?

Méla jsem brasku, ktery v jednom roce zemrel na toto onemocnéni, a tak jsem védéla, Ze si na to mame
dat pozor. Menkesova choroba se projevuje pouze u chlapcl, proto jsme v téhotenstvi zaSli na
genetiku, kde nam Fekli, Ze neexistuje Zadné vySetreni, které by toto onemocnéni mohlo odhalit v
téhotenstvi. D& se to zjistit pouze podle hodnot médi v krvi - tedy aZz po narozeni. Tak jsme si aspon
nechali urcit pohlavi a bylo ndm receno, Ze to bude holcicka.

Pamatujete si jeSté, jaké byly vaSe prvni pocity po vyF¢eni diagnézy?

Ten den nejspi§ jen tak nezapomeneme. M{Zu fict, Ze uZ po porodu jsem méla tuseni, Ze se
onemocnéni Tonicka tykat bude. PFisli za ndmi dva doktori, prosili jsme je, aby s ndmi mluvili narovinu.
Po nasi prosbé hned vyrkli potvrzenou diagnézu. Nebyla jsem schopnd se ani pohnout, mozek mi
nefungoval, byla jsem zcela paralyzovana. ManZel mél spousty otdzek a obav. Oba dva jsme zaZivali
mnoho nepfFijemnych emoci. Doporucili nam, abychom se $li projit na dvir na €erstvy vzduch a poté
teprve probrali co dal. Unést takovou zpravu je velice narocné. Nejvice jsme se obavali, aby Tonik
netrpél a nemél bolesti. Néjak jsme to ale zvladli zpracovat a fict si, Ze nebudeme propadat panice.
Tonik se prece v téhotenstvi tvafil jako holCicka, tak se nejspiS prosté narodit chtél a nyni je nasSim
Ukolem udélat v§echno proto, aby se tu mél, co nejlépe to jen pljde.

POKRACOVANI ROZHOVORU

Z Andélského blogu

25. srpna 2021

"Casto jsme si mysleli, 7e boj s nemoci nevydrZime, ale sila, dsmév a
trpélivost nasi dcerky Anetky ndm ukazuje, Ze spolu zviddneme cokoliv,"
pFizndva pani Ludmila a popisuje, jaké to bylo, kdyZ se dozvédéli, Ze se
Anetka potyka s ojedinélym nddorovym onemocnénim.

11. srpna 2021

"S détmi o vSem mluvime oteviené. O moji nemoci védély od zacCatku.
Postupné jsme je pfipravovali i na to, Ze pfijdu o prsa a vlasy, Ze mi bude
obcas Spatné. Déti slibily, Ze budou se vSim mamince pomdahat,"” sveruje
se vrozhovoru pani Jana, kteréa se jiz rok se potyka s rakovinou prsu.

6. srpna 2021

"Chtéli bychom podékovat vSem, ktefi podporuji nejen nds, ale i mnoho

dalsich potrfebnych rodin. VdzZime si vasi pomoci, protoZe diky ni bude mit
Matydsek Sanci na lepSi Zivot," vzkazuje Dobrym andéldm v rozhovoru
pani Michaela a popisuje, co obnasi péfe o malého pacienta se

svalovou atrofil.

DALSI PRISPEVKY

Pomoc v Cislech Andélsky ucet

V srpnu 2021 Dobri andélé poslali Castku PrecCtéte si ve svém Andélském Ctu pribéhy
29116 447,36 KC, kterou nadace rozdélila rodin, kterym pomahéate!

mezi 4131 rodin. Prihlasit se mlZete pod svym Andélskym Cislem
Dékujeme! nebo zaregistrovanym e-mailem a heslem.
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