Vyrocni zprava obéanského sdruzeni Rett-Community
za roky 2008-2009

Sidlo sdruzeni : Klapalkova 2238, Praha 11-Chodov, 149 00
Sdruzeni je registrovano na MV CR pod &.j.VS/1.1/56069/04-R
1CO: 26650941

Bank.spojeni: KB,a.s. ¢.a¢tu: 51-1566240227/0100
www.rett-cz.com

Rada sdruzZeni :

Milan Hor¢ic (ptedseda)

Blanka Miillerova (mistopiedsedkyn¢)
Rizena Kovacova (pokladnik sdruzeni)
Renée Lavecka (Clen rady)

Daniel Hnat (¢len rady)

Alena Zumrova (¢len rady)

Roky 2008 a 2009 zacaly pro sdruzeni euforickymi plany a napady, které byly vyvolany
uspéchy z predchdzejicich let. Vzhledem k €asové vytizenosti a zdravotnim problémim nékterych
Clenti rady se vazné zacalo uvazovat o Castecné profesionalizaci vedeni sdruzeni, zejména Vv
oblastech administrativné-organizacnich a ziskavani finan¢nich zdroji sdruzeni. Koncem roku 2008
probéhla jednani v Centru pro komunitni praci s pani Pavlou Oriniakovou (profesionalni
fundreiserkou) o Strategii rozvoje organizace Rett Community.

V jednotlivych blocich jsme si ujasnili ve kterych oblastech se chceme angazovat, jak
ziskavat informace a jaké jsou mozné financni zdroje pro sdruzeni.

Slo zejména o :

- vzdélavani — zajem o vzdélavani vefejnosti, rodict, odbornikti z fad soc. sluzeb, 1ékai, ale i
studenti v oblasti blizké genetickému postizeni naSich dévcat i progndz (i ze zahrani¢nich
zdroji),

— zaméstnavani lidi se ZP (v této oblasti jsme méli zajem o zaméstnavani pecujicich osob),

- zdravetnictvi (ziskdvani informaci blizkych pfi zdravotni péci o té€zce postizené osoby, v
soucasné dobé problémy i s obycejnymi prohlidkami u zubniho 1ékare),

~  bariéry v Zivoté postizenych (pomoc rodindm pecujicim o postizené, hleddni odstranovani
bariér pii kazdodenich tikonech),

- vyuzivani IT — zijem o vyuzivani novych technologii v oblastech jako je neverbalni
komunikace s t€Zce postizenym, rady pro rodice pfi péci o své postizené déti — kde je najit ?,
socialn€ pravni poradenstvi,

- prevence diskriminace (zapojeni sdruzeni do diskuzi podpory statu postizenym a jejich
rodinam), v této oblasti mame i zajem o vice informaci do rodin napf. od krajemi fizenych
poskytovatelll sluzeb, a tak i tfeba zasahovat do pfipravovanych zmén, nebo na co jsou krajem
finance vynakladany.


http://www.rett-cz.com/

Dale jsme FeSili vizi o obdobi dalSich 3 let a dosli k zavéram :

- transformace sdruzeni (vybor a placeni zaméstnanci, z divodu pracovni vytiZzenosti rady
sdruzenti),

- vybudovani informaécni databaze (osvéta, spoluprace s ostatnimi sdruzenimi a web strankami,
kontakty na poskytovateke sluzeb, vyrobce pomicek, kontakty na odborniky, socialné pravni
pomoc, legislativni novinky i pfipravy (moznost ovliviilovani),

— péce o pecujici (vice pruzné asistence do rodin, 1azn¢ pro pecujici, kurzy pro pecujici atd.),

- pobyty a akce s postiZenymi détmi (pravidelny pobyt — prodlouzeny vikend 1x ro¢né, lazné 1x
rocng)

Probirali jsme pFi této poradé i nedotaZzené tikoly a napady do nasledujicich let :
— film — respektivé dabing filmu z USA - ,, Tis§i andélé*

- kampait ve sdélovacich prostfedcich, ¢lanky v cCasopisech pro postizené (Aura, Bariéry,
Postizené déti, Vozickar)

- natoceni filmu studenty FAMu o zivot¢ rodin s Rett divkou,

- preklad vysledkt celozivotni prace o vyzkumu Rett syndromu od pani Alison Kerr z Anglie.

Samoziejmé, Ze se i FeSil podstatny bod a to je financovani naSeho sdruZeni pri
poloprofesionalizaci:

— hlavnimi zdroji financovani sdruzeni se mély stat granty nadaci, statu i ptipadné EU, to vSak
pfedpokladalo ziskat fundraisera-Clov€ka feSiciho ziskdvani téchto granti — samoziejmé
placeného, dale by sdruZeni muselo pfejit na systém ucetnictvi (vySkolenym a placenym
ucetnim), ziskat na pal uvazku koordinatora sdruzeni a vybavit ho ,,kancelaii“, ¢i PC technikou
a telefonem a v neposledni fadé pokracovat ve svych aktivitach, jako je prodej vistnich vyrobki,
osvétou a kampani se zaméfenim na hlavni cil sdruzeni — pomoc rodindm s postiZenymi
divenkami Rettovym syndromem.

Abychom mohli ,zrevidovat® vytyené ukoly, podivejme se na
uskute¢néné akce sdruzent :

Rok 2008 :

Veliko¢ni trhy na hradé Krivoklat

S népadem uskutecnit prodej vlastnorucné vyrobenych ,,umélecky dél*“ s velikono¢ni a
détskou tematikou pfisel ¢len Rady sdruzeni Daniel Hnéat a celou narocnou akci i zorganizoval,
vcetn¢ prodeje s pomoci Milana Hor¢ice a vypomoci Lidy Pekové. Na tuto ,.stfedovékou
atmosféru si i zhotovili dobové kutny a piestoze bylo nevlidné pocasi a v kobce, kde byl nas stanek
umistén, byla zima jesté vétsi nez venku na nadvoii hradu, utrzili ictyhodnych 15.000,-K¢.



»Kazdy, kdo na sebe nechal dychnout atmosféru starych dob na rozlehlém nédvoti hradu a
podlehl kouzlu velikono¢nich svatka, nam jist€¢ dal za pravdu, ze origindlni trhy pravé na
Kfivoklatu jsou mistem pro dobrou villi, pomoc potfebnym a vlidné rozjimani s t€émi, co mozna
nem¢li tolik Stésti co vétSina zdravych lidi.*

Peceni pro déti

Tohoto humanitarniho projektu (www.peceniprodeti.cz) jsme se méli moznost zGcastnit jiz
podruhé (v roce 2007 s hereCkou Lad’kou Nérgesovou) a to diky laskavému piijeti naseho sdruzeni
do akce pani Alici Tomkovou z Ceského vyboru pro UNICEF. Pravidelné totiz 1.sobotu v mésici
prodavaji darované a vyrobené pecivo v pasazi Myslbek v Praze. Vzdy je podpoii a pomuze jim v
prodeji znamé osobnost — tentokrat 7.¢ervna 2008 naSe sdruzeni pfisla v prodeji pe€iva pomoct
herecka Ilena Svobodova, a tak jsme od UNICEF na ucet sdruzeni dostali krasnych 19.736,-K¢&.

Ucast na 9.Veletrhu neziskovych organizaci

Tohoto veletrhu, uskuteénéného 10.6.2008 se zlcastnila Clenka rady sdruZeni pani Renée
Lavecka a poskytla nam Sirokou informaé¢ni databazi o neziskovych organizacich v CR, jejich
¢innostech a zkuSenostech. Potfadatelem akce byla Nadace Forum, veletrh probihal na NewYork
University in Prague a v Polském Institutu v Praze na Malé Strané. Heslem tohoto veletrhu bylo :
,,Pomahat nemusi nikdo, ale nékdo chce*.

Podrobné informace o veletrhu a kontakty na dalsi sdruzeni jsou umistény
na naSemu webu www.rett-cz.com

Psychorehabilita¢ni kurz v Brezejci 29.5-1.6.2008

Tato akce je povazovana za hlavni kol sdruzeni. Byla pofadana naSim sdruzenim jiz
stmelit rodiny s postizenymi dévéaty z celé CR, umoznit jim ptedat si zkusenosti ve viech oblastech
pii péci o n¢, predat jim odborné zkuSenosti od profesionalnich lektort a tak posilit a ulehcit roli
rodiny s tézce postizenymi v domaci péci. O dévcata se straly zkuSené asistentky, a tak mohli rodice
na chvili oddechnout a za¢astnit se pfipravenych programi pro né€. Celkem se zuc¢astnilo kurzu 43
osob ( z toho 9 rodin s postizenymi dévcaty). Vzhledem k finan¢ni naro¢nosti se rodiny pouze
»spolupodilely” na pobytu se stravou 5x denné ¢astkou 160,-K¢/den. Sdruzeni ptispe€lo na pobyt,
pfednasejicim, asistentkdm a materidlem celkem castkou 46.000,-K¢.

V tomto roce byly pripraveny nasledujici pfednasky a akce :
- fyzioterapie pro déti (v¢etn€ vSech pomiicek) — Veronika Schonova
- logopedie, verbalni a neverbalni komunikace — pani Kejklickova

- genetika a novinky Rett syndromu — MUDr. Alena Zumrova

~ socialné-pravni poradna, ob¢ansky pritkkaz, plnoletost, invalidni diichod, zbaveni svépravnosti,
JUDr.Cupkova


http://www.peceniprodeti.cz/
http://www.rett-cz.com/

— program pro déti vcetn¢ spolecnych her (hledani pokladu), arteterapie pro rodice — Martina
Tomkova

- masaze pro rodi¢e — Renée Lavecka
— tébordk s opékanim buitl
- prochazky v lese po krasnych cestach (s invalidnimi voziky bylo mozné v lese i sbirat houby)

- diskuze rodicu pii vecernich seslostech na ucebné pfi rucnich pracech (arteterapii), které jsme se
,haucili“ a mohli tak vyrobit krasné darkové predméty na prode;j

Velké diky patii organizatnimu tymu, zejména Radé sdruzeni, vSem piednasejicim,
asistentkam a dalSim, ktefi se posileli na této hlavni akci roku.

Soucasti tohoto pobytu byla také Valna hromada sdruZeni, kde jsme predkladali ¢lenim
sdruzeni vyro¢ni zpravu, rozpocet minulého obdobi a plan na dal$i roky. Nasledné byla pftijata
zména oficialnich stanov sdruzeni a zvolena nova Rada sdruzeni. V duchu novych stanov byl
zvolen novy organ sdruzeni — Revizni komise.

Dale jsme méli milou ,,povinost® pokitit nasi novou knihu ,,Rettiv syndrom a jak dal..”,
(tohoto milého ,,ukolu se s radosti zhostila JUDr.Cupkova), kterou z amerického origindlu volné
prelozila Marta Lejdarova (za coz ji mnohokrat dékujeme) se svym synem, odbornou poradkyni
knihy byla MUDr. Alena Zumrova, grafickou Gpravu provedla akad .mal. Dominika Schonova a
text upravil Daniel Hnat. Kniha vysla v nakladu 1.000 ks a je urCena rodinam, lékaiim, soc.
pracovnikiim spec. pedagogim a dalSim, ktefi se o tuto problematiku zajimaji. Kniha je neprodejna.
Vydani stalo sdruzeni 50.000,-K¢ (ziskanych od sponzortt).

Predvanoc¢ni benefi¢ni prodejni vystava v Reporyjich

Jako jiz v pfedchazejicim roce jsme zorganizovali na stejném misté v Obtadni sini M¢&stské
¢isti Prahy 5 — Reporyje ve dnech 6-7.12.2008 piedvanoéni benefi¢ni prodejni vystavu vlastnich
vyrobkll 1 s osvétou naSeho sdruzeni. V tomto uspéchaném predvanocnim adventnim Case jsme
nabizeli krasné ru¢né zhotovené vyrobky — vhodné jako vano¢ni darky, zpivali koledy a
navstévniky 1 pohostili vdnocnim cukrovim. Celkem jsme vydé€lali za oba dny 14.000,-K¢&. Na akci
se podileli manZzelé Pekovi a Renée Laveckd s témet celym ptibuzenstvem.

Rok 2009 :

Détsky den v O2 Zlut\'fch laznich v prazském Podoli

S napadem spolupodilet se na détském dni pfiSla Pavlina Pastorova tak jsme vyzkousSeli
néco nového a zorganizovali ¢ast programu détského dne 31.5.2009. M¢li jsme na starosti program
od 14,00 hod. a tak jsme trnuli, jestli i pfes nepiiznivé déStivé pocasi nékdo dorazi. Nakonec se
pocasi umoudfilo a par set lidi (déti s rodici) pfislo. V ramci programu se mohli mali navstévnici
zucastnit soutézi, sdhnout si na dravé ptaky, poslechnout si muziku v podéani détského sboru Pueri
gaudentes — respektivé piipravky ,, Tutinci® a Pueri L. a II. a shlédnout veselou pohadku Divadla v
kufru. Cely balik moderovala sle¢na Katarina ze Superu s patficnym vysvétlenim ¢inosti naSeho
sdruzeni a nevtiravé ,,reklamy* na naSe dva stanky s krasnymi vyrobky pro déti i jejich rodice. V
tento kratky den se ndm podaftilo utrzit 5.469,-K¢ a 1Euro. Velké uznani patti Danu Hnatovi za



realizaci programu, Milanu Hor¢icovi, Renée Lavecké, Ruzené¢ Kovacové a Jirkovi Pekovi za
pomoc a prodej vyrobkt. Podékovani patéi i Martinu Brabencovi a jeho firm¢ Zvuk-svétlo za
ozvuceni celé akce.

Psychorehabilita¢ni pobyt 27.6.-3.7.2009 v Brezejci

Stézejniho a ,,pateiniho® programu naseho sdruzeni na rok 2009 se zucastnilo celkem 52
osob ( z toho 11 rodin s postizenymi dévéaty Rettovym syndromem). Jako v piedchazejicich
pobytech jsme pro rodiny pfipravili bohaty program s jinou tematikou, ale moznostmi pod¢lit se o
své problémy a najit pro né feSeni.

Do nabitého programu se zajiSténou asistenci pro nase postizend dévcata se tak letos dostalo
na nasledujici témata a akce:

- prezentace informacnich technologii-specialni pomucky, programy a interaktivni CD,
individualni ergoterapie pod vedenim zkusSené Veroniky Schonové z FN Motol

~ dopoledni i odpoledni masaze podle zdjemcii z fad rodicii 1 ostatnich — Renée Lavecka

— psychoterapie (partnerstvi, sourozenecké vztahy, stafi rodice, prevence syndromu vyhofeni,
krizova intervence, osobni rozvoj — pani Kvéta Hrbkova

- fotograficky workshop (abychom se naudili fotit nase dévcata) — pod vedenim Jany Hunterové
- workshop ,,Celostni medicina“
- novinky v genetice a Rettové syndromu — MUDr. Alena Zumrova — FN Motol
- karneval a diskotéka spojené s taborovou hrou a tdborakem
- individualni moznost zkusit si za poplatek canisterapii ¢i hypoterapii
Vzhledem k ziskanému grantu z Utadu vlady CR ve vysi 100.000,-K¢& jsme mohli rodinam

ulehcit jejich vydaj a vybrat pouze spolutcast, i tak tento psychorehabilita¢ni pobyt se vSemi vydaji
¢inil 140.000,-K¢. VSem zainteresovanym na tomto pobytu velké diky !

Vvdani ,,Adresaie poskytovatela sluzeb pro postizené“

V ramci projektu grantového fizeni z Ufadu vlady CR jsme se zavézali vydat tisténou i
elektronickou podobu adresaie poskytovatelt sluzeb pro postizené z celé CR. Na tomto tkolu jsme
si malem ,,vylamali zuby“. Sestavit ovéfenou a aktudlni databazi téchto poskytovatelli z celé
republiky bylo p€knym ofiSkem a stdlo to mnoho lidi velky ¢as a nervy. Nicméné se ve druhé
polovingé roku 2009 podafilo tyto informace ,,posbirat a knihu vydat. Databaze je k dispozici i
elektronicky na naSem webu. VSem kdo se na tomto ndrocném ukolu podileli velké uznani !

Advent 009, aneb bavte se a pomahejte

Nézev i plna organizace této MEGA AKCE s charitativnim cilem je z hlavy Daniela Hnata a
vyzadala si od n¢j mnoho hodin piiprav, stovky telefonatli, mailti a setkdni (mnohdy urcité i
pfemlouvani) — Dane neskonalé¢ diky.



Cilem akce bylo seznamit Sirokou vetejnost se€ vzacnym genetickym postizenim — Rettovym
syndromem, umochit v adventnim ¢ase sounalezitost a podporu t€émto dévcatim a jejich rodinam v
jejich nelehkém zivote.

Misto akce : Obchodni centrum Chodov — 1.patro dne 6.12.2009 od 15,00 do 19,00 hod.

V bohatém kulturnim vystoupeni moderovaném Janou Adamcovou vystoupili u¢inkujici:
Samer Issa, Ondfej Ruml, tane¢ni skupina Dalmateens, Kazassky sbor, Claireton Chorale, Michael
Jameson, Mat¢j Kodes s bubble show, Vanda a Standa, byly uspofadany soutéze pro déti a na akci
téZ podepisovala svou novou knihu pohadek heretka Zdetika Volencova-Zadnikova.

Prodejni a osvétovy stanek naseho sdruzeni stdl kousek od ucinkujicich a mohl tak
nabidnout letacky o ¢innosti sdruzeni, ale i nase oblibené ru¢né vyrobené predméty ¢leny sdruzeni a
pratel.

Vzhledem k zapojeni této akce do Grantu ,,.Benefice s Divokymi husami“ a vytézkem
vys§im nez 60.000,-K¢, ndm Nadace Divoké husy vytézek zdvojnasobila a pomohla nam ziskat
prostfedky na psychorehabilitaéni pobyt rodin s postizenymi dévcaty v roce 2010. Dékujeme vSem
zucCastnénym na této veliké charitativni akci sdruzeni (doposud nejvétsi), panu Michalovi Koziskovi
a Renée Lavecké za finan¢ni dary této akci i Nadaci Divoké husy za zdvojnasobeni vytézku.

Financ¢ni hospodareni sdruZeni Rett Community za roky 2008-2009

Pokladna 2008 : (ztstatek v pokladné z roku 2007 ...4.348,-K¢)

Vydaje :

Materidl pro vyrobu vyrobki 5.139,-K¢
Postovné 758,-K¢
Kanc.potieby 465,-K¢
Darky pro pfednésejici v Brezejci 1.679,-K¢
Cestovni vydaje 7.327,-K¢
Pohosténi pii akcich sdruzeni 2.603,-K¢
Uhrada asistenti v Biezejci 5.000,-K¢&
Vyroba stojanu-baneru sdruzeni 2.261,-K¢
Ubytovani pti prodeji na Kiivoklaté 2.200,-K¢
Uhrada firemniho fundraisingu 1.488,-K¢
Prijmy :

Prodej vyrobki na Kiivoklate 18.893,-K¢
Zalohy rodin na Btezejc 2008 1.115,-K¢
Prodej priivodce o RS 5 ks 425,-K¢
Sponz.dary 8.787,-K¢

Zustatek v pokladné na konci roku 2008 ... 4.629,-K¢

Bankovni ucet 2008 (ztstatek z roku 2007....102.223,73 K¢)

Vydaje :
Bank.poplatky 1.617,-K¢



Web.stranky

Asistenc¢ni sluzba v Biezejci 2008
Faktura ,,Neziskovky*

Pobyt v Biezejci 2008

Darkové predméty

Tisk knihy ,,Rettiv syndrom a jak dal.*

Piijmy :

Zalohy rodin na Bfezejc 2008
Sponz.dary

Prodej vlastnich vyrobkt
Ptipsané troky banky

Zustatek v bance na konci roku 2008

Pokladna 2009 : (ztstatek v pokladné z roku 2008 ...4.629,-K¢)

Vydaje :

Material pro vyrobu vyrobkl
Postovne

Kanc.potieby

Odmény pro piednasejici v Brezejci 2009

Cestovni vydaje
Uhrada asistetnd v Biezejci 2009
Tvorba web. Stranek

Ptiprava vydani Adreséate poskyt.sluzeb

Prijmy :

Prode;j vlastnich vyrobk
Spoluti¢ast rodin na Biezejci 2009
Sponzorské dary

1.250,-K¢
4.500,-K¢
750,-K¢
37.275,-K¢
2.684,-K¢
50.000,-K¢

4.000,-K¢
65.236,-K¢
10.000,-K¢
12,5K¢

4.261,-K¢
1.665,-K¢
3.379,-K¢
9.500,-K¢
6.783,-K¢

28.000,-K¢

5.000,-K¢
8.900,-K¢

19.025,-K¢
29.800,-K¢
36.150,-K¢

Zustatek v pokladné na konci roku 2009 6.116,-K¢

Bankovni ucet 2009 (zustatek z roku 2008 .... 83.847,2K¢)

Vydaje :

Bank.poplatky

Web.stranky - tvorba

Odména funraiserce

Odmény prednésejicim v Biezejci
Pobyt v Brezejci 2009

Vytvarné potieby

Ptiprava a tisk ,,Adresate sluzeb*
Cestovni naklady
Telef.poplatky-Skype

Prijmy :

Zalohy rodin na Btezejc 2009
Sponz.dary

Prodej vlastnich vyrobkt

2.382,-K¢
25.000,-K¢
7.000,-K¢
14.000,-K¢

120.922,-K¢

4.966,-K¢
40.000,-K¢
1.146,-K¢
515,-K¢

11.635,-K¢
53.000,-K¢
13.000,-K¢

83.847,2K¢



Grant Utadu Vlady CR 100.000,-K¢&
Zaslani Adresari sluzeb (poStovné 12ks) 1.200,-K¢
Ptipsané uroky banky 19,-K¢

Zistatek v bance na konci roku 2009 ...... 61.719,73K¢

Prognézy a dal$i cCinnost obcCanského sdruzeni Rett - Community v
nasledujicich letech budou hlavnim tkolem Valné hromady, jakoZz i zvoleni nové
Rady sdruzeni na srpnovém psychorehabilitacnim pobytu v roce 2010.

Za Rett-Community

Milan Hor¢ic a Jifi Pek

Dovétek Jitiho Peka (¢len sdruzeni a otec 19ti leté Ev¢i s Rett syndromem):

»Jsem rad, ze jsem v naSem sdruZeni poznal tak skvélé lidi, ktefi pomahali rodindm s postiZenymi
dévcaty, Ze jsem poznal dal$i rodiny se stejnym osudem a mohl se s nimi podélit o zkuSenosti,
radosti 1 starosti, jsem rad, Ze jsem ziskal ptatele, ktefi neziStn€ pomahali ,,cizim* lidem. A proto
nehled’'me pouze na sebe, ale i na ty, co jim v budoucnu potvrdi, ze jejich dcerka ,,dostala do vinku*
diagn6zu Rettiv syndrom*®.



