MESICNI ZPRAVODAJ
DOBREHO ANDELA

Mili Dobfi andélé,

rdda bych vam dnes z celého srdce podékovala hned dvakrat.
V poslednich tydnech a mésicich vidime, jak se svét i v
neziskovém sektoru rychle meéni. Je jasné, Ze to, co platilo
pred par lety, je dnes jiZ minulosti. PFesto...

Zacatkem dubna jsme vas poZadali o pomoc s vyplnénim
prlzkumu. Vase ndzory a tipy jsou pro nés totiZz nesmirné
ddlezité a zavazujici. Béhem nékolika mélo dnl pfrislo zpét
neuvéritelnych 13 665 odpovédi. Tak velkou odezvou jste nés
zaskoCili a dojali zaroven. Dékujeme.

V nésledujicim obdobi s vdmi budeme postupné sdilet jednotlivé vysledky prlzkumu a odpovidat na
otazky, které jste nam zaslali. UZ nyni ale mohu slibit, Ze navzdory zménam kolem né&s vSech, navzdory
zrychlovani i zkracovani, s Dobrym andélem budeme i nadéle pevné dr¥et zédkladni HODNOTY a PILIRE,
na nichZ je nadace postavena. Vérime totiz, Ze jsou nadCasové.

Druhé velké podékovani vam patfi za vasSi dlouhodobou podporu. Tento mésic jsme totiz odeslali
rodinam pravidelny pFispévek po stopadesaté. Ne, neni to slovni hficka :) Jiz 150x jsme prerozdélili
vase finan¢ni prispévky do posledniho haléfe a odeslali je rodindm v téZké Zivotni situaci zplsobené

vaznym onemocnénim. Dékujeme.
Krasné kvétnové dny

Séarka Prochazkové
reditelka nadace

Zivot s jednou z nejtéZsich forem epilepsie - pFibéh JiFika

Jedenactilety Jifik z Olomoucka si do Zivota pfinesl velmi zdvaZnou diagnézu. Potykd se se
syndromem Dravetové, cozZ je velmi téZka forma epilepsie, ktera je jen velmi Spatné ovlivnitelna Iéky a
nese s sebou mnoho dal$ich komplikaci. Zivot pacienta s timto onemocnéni a jeho rodiny popisuje
jeho maminka Romana...

Jsme rodici tri déti - nejstarsi je tfindctiletd Nelinka, prostfedni jedendctilety Jifik a nejmladsSi benjaminek,
sedmilety Matydsek. Jifik se nédm narodil v fijnu 2012 a aZ do jeho sedmi mésict jsme byli $tastni a neméli
7adné vétsi obtiZe. Pak se u néj ale zacaly projevovat prvni problémy v podobé epileptickych zachvatda.
Spoustély se napriklad prudkym svétlem, kvili riznym infektim s horeckou, ze strachu, ale i z radosti.
Zacali jsme proto navstévovat neurologickou ambulanci Détské kliniky ve Fakultni nemocnici v Olomouci.

Po riznych vySetfeni jsme se dozvédéli, Ze Jitik trpi nevyléCitelnou formou epilepsie, kterd je v Ceské
republice velmi vzacnd. Nazyva se syndrom Dravetové a znamena, Ze Clovek trpi epileptickymi zdchvaty,
které mGZou v nékterych situacich trvat i dvacet minut a vice. Tyto zdchvaty mZou pfichdzet s riznou
frekvenci - jednou do mésice, kazdy tyden, ale i nékolikrat v pribéhu jednoho dne. Kazdé dité s touto
nemoci to m4 jinak...

POKRACOVANI PRIBEHU

Z Andélského blogu

25.duben 2024

Diky pfispévkdm Dobrych andéld mohla mimo jiné rodina Elenky, kter4
se narodila s Downovym syndromem, absolvovat kurz znakovani,
prostfednictvim kterého s ni mohou Iépe komunikovat, i kdyZ sama
jesté nemluvi. Prectéte si vypravéni jeji maminky!

12. duben 2024

Jedendctilety SasSa se potykd s mnoha vazinymi zdravotnimi
komplikacemi, které mu do Zivota pfineslo pfedCasné narozeni. "Od
narozeni bojuje za kaZdy den. Cekd nds je§t& dlouhy maraton, ale to
zvlddneme," popisuje kaZzdodenni boj_se synovym onemocnénim jeho
tatinek Petr.

4. duben 2024

Crouzon@v syndrom je vzacnd vrozend vyvojovd vada, kterd se
projevuje zejména poruchou rlstu kosti lebky, ¢asto ale souvisi také se
smyslovym  postiZzenim a dalSimi komplikacemi. Lékari jej
diagnostikovali i rocni Amalce. Prectéte sijeji pribeh!

DALSI PRISPEVKY
Pomoc v Cislech Andélsky ucet
V duben 2024 Dobfi andélé prispéli Prectéte si ve svém Andélském actu pribéhy rodin,
34 033 919,66 Kc, které byly rozdéleny kterym pomahate!
mezi 4692 rodin. KaZzdéa rodina tak Prihlasit se mlZete pod svym Andélskym cislem
obdrzela 7253 K¢. Dékujeme! nebo zaregistrovanym e-mailem a heslem.
VICE INFORMACI PRIHLASENI

Hole¢kova 3331/37,150 00 Praha 5

DOBR? andelskaposta@dobryandel.cz

dobryandel@dobryandel.cz
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