Vyro¢ni zprava obc¢anského sdruzeni Rett-Community
za roky 2010-2011

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. ¢.G¢tu: 51-1566240227/0100 ...do 30.12.2011
od 1.1.2011 transparetntni ucet u Raiffeisenbank 601 560 2001/5500

Www.rett-cz.com
info@rett-cz.com

Rada sdruzeni :

Daniel Hnat (ptfedseda)

Milan Hor¢ic (mistoptedseda)

Jiti Pek (mistopiedseda)

Michal Kozisek (mistoptedseda)
Razena Kovacova (pokladnik sdruzeni)

Pavlina Dupalové (koordinétor sdruzeni)

Revizni komise :

Renée Lavecka (predsedkyné)
Blanka Miillerova
Lenka Kohoutkova


http://www.rett-cz.com/
mailto:info@rett-cz.com

Hlavnim smyslem a cilem naSeho sdruzeni je pomoc rodindm a détem s tézkym psychickym
a fyzickym postizenim. Ziskavat, zpracovavat a distribuovat co nejvice informaci z hlediska
1ékarské péce, fyzioterapie, vzdélavani, integrace do spolecnosti, vyzkumu u nés i ve svéte, priblizit
Siroké vefejnosti bézny zivot rodin s takto nemocnymi détmi a vyvolat zdjem o pomoc témto
rodinam.

V soucasné dobé mdme ve sdruzeni 56 fadnych ¢lent a 23 divek postizenych timto vzacnym
vrozenym onemocnénim genetického pivodu. Od svého vzniku jsme realizovali mnoho zajimavych
aktivit. PfedevS§im zalozeni a vedeni webové stranky www.rett-cz.com, ktera tvoii patet nasich
¢innosti. Rodiny zde naleznou uceleny pohled na Rettiiv syndrom a alespoii ¢asteCnou pomoc
V jejich nelehké situaci. Také se nam podafilo stat se ¢lenem asociace Rett Syndrome Europe, ktera
svymi aktivitami pomah4 rozSifovat znalosti o této problematice po cel¢ Evropé. Za pomoci této
asociace a sprateleného obcanského sdruzeni Alfa Human Service jsme v Praze v roce 2005
usporadali mezinarodni konferenci o Rettové syndromu. Podafilo se nam vydat zajimavou knihu
»Rettiv syndrom, a jak dal..”, uspotadat spoustu akci osvétovych, kulturnich, ale i si pfivyd¢lat
prodejem vlastnich vyrobkd. Hlavnim pilifem naSi prace vSak zlstdva pofddani oblibenych
pobytovych psychorehabilitacnich setkani rodin s takto postizenymi détmi. Pomoc pfi piekonavani
traumatické situace, kterou narozeni ditéte s Rettovym syndromem je, poradenstvi, konzultace
s odborniky, rodi¢ovskd soudrznost, podpora a praktické zkusSenosti pomahaji témto rodinam
zvySovat kvalitu jejich Zivota.

I do budoucna chce nase sdruzeni v zapocaté praci pokracovat, daleko vice se vénovat socidlné-
pravni problematice, poméhat feSit konkrétni situace formou poradny a také se zaméfit na oblast
asistencni podpory a péce o rodiCe, aby si udrzeli dobrou télesnou a dusSevni kondici, nezbytnou
k tomuto nelehkému udélu.

Obcanské sdruzeni Rett-Community je vzhledem k tomuto vzdcnému onemocnéni spiSe
mensi, ale o to vétS§i ma motivaci pokracovat ve svém programu a pomahat divkam s t€Zkym
postiZzenim i jejich rodindm Zit plnohodnotny Zivot.

Abychom se mohli poohlédnout na uplynulé roky 2010 a 2011 podivejme se co jsme

zorganizovali, ¢eho jsme se zlcastnili, jak a kde se ndm podaftilo ziskat finan¢ni prostiedky-dulezité
pro chod naSeho sdruzeni.

Rok 2010

Vvdani ., Adresare poskytovatelu sluzeb pro postizené 2010

V ramci projektu grantového fizeni z Ufadu vlady CR jsme se zavézali vydat tisténou i
elektronickou podobu adresate poskytovateli sluzeb pro postizené z celé CR. Na tomto ukolu jsme
si malem ,,vylamali zuby*. Sestavit ovéfenou a aktudlni databazi téchto poskytovateli z celé
republiky bylo péknym ofiskem a stalo to mnoho lidi velky ¢as a nervy. Nicméné se v zavéru roku
2009 podatilo tyto informace ,,posbirat™ a publikaci vydat. Databaze byla ihned dana k dispozici i
Vv elektronické verzi na na§ web. Distribuce Adresare probihala zejména v pribéhu prvniho pololeti
roku 2010. VSem kdo se na tomto naro¢ném tkolu podileli velké uznani !
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Setkani rodi¢t a pratel Rettova syndromu v ZS Zahradka

Dne 27.4.2010 se uskute¢nilo setkani 11 rodict (z toho 5 manzelskych part), ptitomny byly
3 divky s RS, nékolik hostii. Pfijela rozmanita spolecnost: (Krusné hory, Chrudim, Praha), rodice
s 31letou divkou s RTS i rodice, ktefi se Cerstvé dozvedéli diagnozu RTS a rodice s ditétem kolem
6-11 let.

Program: seznameni, informace ze ZS Zahradka , rodi¢e dostali: knizku O Rettové syndromu
vydanou Rett-community, Adresai socidlnich sluzeb, vydanou tamtéz, diagnosticky material
vypracovany M.Tupou, dotaznik s tématy RTSu jako nabidku, ptfelozeny a upraveny clanek o
komunikaci (Multimodalni komunikacni strategie pro déti s RTS), sezndmili se s nékolika
pomiickami.

Hlavni a nejdtlezitéjsi cast tvofil rozhovor a sdileni rodic¢i — velmi uzite¢né pro vSechny
zucCastnéné. Vydatnym dilem v této ¢asti prispela nase maminka Katky, pani Vystejnova.

Hostem byla pani dr. Iva Strnadova z PedFUK a 4 studentky spec.pedagogiky a jedna studenta
FTVS, které pomohly s obCerstvenim a dal$im servisem.

Nase fyzioterapeutka Dis Lucie Prazanova hovofila kratce o svém pohledu na fyzioterapii s divkami
S RTS. (Také ptispéla uZzasnou doméci babovkou).

Vsichni pfitomni vyjadfili pfani vymeénit si adresy . Nejvétsi piinos tohoto setkani vidim v tom, Ze
rodice dostali emo¢ni podporu a par vécnych informaci pro sviij nelehky ukol.

Ukoly vyplynuvii ze setkani: rozdat kontakty rodi¢tim, poradna pro Bousovi z Prahy, studentka pro

Anicku, vyhodnotit nejzadanéjsi téma, zafidit spolupraci s pi Strnadovou a studentkami spec.ped.,
ptredat informace nasim rodi¢tim divek s RTS a nasim ucitelim, ptipadné Rett-Community..

Psychorehabilita¢ni kurz v SobéSicich 18.-22.8.

V tomto roce jsme se vzhledem k nepeknému zachovéani vedeni bezbariérového strediska v
Btezejci (nepotvrzeni objednaného terminu) ,,ocitli* v prekrasném jihoCeském prostiedi kousek od
Susice — v obci SobéSice a to v druZzstevnim penzionu Pod Hofici, ktery je nové zrekonstruovén a
vybaven 1 venkovnim vyhfivanym bazeném a wellness studiem. Je pravda, Ze pro rodiny ze severni
Moravy je to kousek ,,z ruky*, ale vyfesili to objednanim dalSich dnti a pojali pobyt jako aktivni
dovolenou.. Hlavnimi partnery tohoto kurzu byly Nadace Divoké husy a Nadace Détsky mozek —
mockrat za rodiny s postizenymi dévcéaty dékujeme.

Program pobytu:

Stireda 18.8. - prijezd a seznameni

Ve sttedu jsme se UspéSné sesli v novém misté - v Penzionu pod Hofici v SobéSicich.
Penzion je velmi dobie zrekonstruovany, pokoje jsou nadherné. Mame zde k dispozici wellness
studio s masazemi, saunou, bazénem, masaznimi vanami a whirpoolem. Velmi dobfe ndm tu vati a
vSichni jsou na nas moc hodni. Jen to slunicko ndm v letoSnim roce zatim nepteje. Je tu s nami 7
rodin, které maji pfed sebou velmi naroc¢ny, ale pfijemny program. Dnes jsme se ubytovali,
seznamili se mezi sebou a s prostiedim a vecCer se déti vystridaly v bazénu a whirpoolu. Na vecer
jsme méli pripravenou saunu.



Ctvrtek 19.8. - pFednasky a hry

Dopoledne budou od dne$niho dne probihat ergoterapie s Be. Barou Redinovou a to na dvé
skupinky - hol¢i¢ky chodici a nechodici. Hol¢i¢ky pracovaly se svymi asistentkami pod dohledem
nasi ergoterapeutky a moc si to uzivaly. Mezitim rodice Cerpaly nové informace od Jititho Peka,
ktery si piipravil pfednaSku na téma Bude vasi dcefi 18 let? anebo socidlni aspekty spojené s
plnoletosti. Pro rodide si pak Bc. Bara Redinova pfipravila uvod do relaxace, protoZe si rodice
budou kazdy den uzivat relaxacni technik v praxi. Pro déti mame piipravenou celotdborovou hru
"Stavime cirkus", pti které budou déti pomahat panu klaunovi Pepikovi a pani klaunové Kacence
postavit cirkus, protoze ten jejich ptivodni se ztratil. Dnes déti vyrabély plakaty prstovymi barvami
a Cepice s trasnémi. Nechybéla ani bojovka - Hledani klauna s pokladem. Déti spole¢né s rodici
vyrazili do terénu, protoze se na nas slunicko alesponi trochu usmalo. Odpoledne jsme zvladli jesté
jednu prednasku a to od Mgr. Mirky Tupé, kde jsme se bavili o praktickych zkuSenostech s
Rettovym syndromem. Po vecefi déti skocily do bazénu a rodice do sauny.

Patek 20.8. - cviceni rodici a oslava narozenin déti

Dnesni den byl ve znameni seznameni s Martinem Stastnym (www.dires.cz) , nasim
trenérem. Pti pfipravé tohoto pobytu jsem se snazila, abychom zvlasté mysleli na péci o pecujiciho
a to jak po psychické, tak po fyzické strance. Proto jsem pozvala pravé Martina, aby rodicim ukazal
par pravidel, ktera maji dodrzovat pfi cvi¢eni. Rodi¢e miij napad velmi uvitali a v patek i v sobotu
chodili dvakrat denné cvicit.Odpoledne jsme oslavili narozeniny dvou déti - Danielky a Jakuba.
Déti dostaly velky dort ve tvaru velké Cisté knihy, kterou ostatni déti vyzdobily. Oslava byla vesela
a barevna. Dékujeme rodin€ Danielky, Ze nam pfipravila takovou baje¢nou zabavu. V podvecer se
déti konecn¢ dostaly do velkého venkovniho bazénu, protoze se udélalo krasné pocasi.Vecer jsme si
vyslechli pfednasku o bazalni stimulaci od Bc. Bary Redinové.Dalsi aktivity, jako piipravy na
sobotni karneval, relaxace, ergoterapie, masaze, hydromasaze a sauna samoziejmé probihaly béhem
celého dne.

Sobota 21.8. - karneval a opékani buitii s kone¢né krasnym pocasim

Nezda se to, ale pobyt utika jako voda. Dnes se mimo stalych aktivit, jako cviceni, relaxace,
procedury, ergoterapie a dalsi, konal zavéreény karneval, na ktery se déti oblékly do vlastnoru¢né
vyrobenych tricek a klaunskych Cepic a vystoupily pfed rodi¢i s malym vystoupenim v krasné
vyzdobeném, nové postaveném cirkusu. Pobytova hra byla vyhodnocena, déti byly odménény a
vSechno bylo zakon¢eno tdborakem a opékanim buitti. VSichni jsme si to moc uzili!!! Vecer rodice
zacali diskutovat k tématim, kterd se maji probrat v nedéli na Valné hromadé a vydrzeli to az do
druhé rano!!

Nedéle 22.8. - baleni, Valna hromada a po obédé odjezd domui..

Dnes po snidani jsme zacali balit a pfipravovat se na odjezd. Tenhle pobyt byl ale kratky!V
jedendct hodin se k ndm ptidaly dalsi tfi rodiny a mohli jsme zacit debatovat, hlasovat a volit nové
¢leny rady a revizni komise.Odsouhlasili jsme jednohlasné Vyro¢ni zpravu za roky 2008 a 2009.
Schvalili jsme si cestu poloprofesionalizace - tudiz rozSifeni aktivit a najmuti fundraisera a
koordinatora do nasSich fad.Zvolili jsme novou radu sdruzeni a revizni komisi na dal$i dva roky.

Adventni akce v Mosté 18.12.

Prezentacn¢ — prodejni akce v Mosté byla tentokrat v rezii state¢né maminky Andrey a
tatinka Kamila. Proto, aby byla Rett Community prezentovana i jinde, nez jen v Praze, chtéli
uspotradat ptred Vvanoci dvé akce — jednu v Litvinové a jednu v Mosté. Bohuzel dne 11.12. tak
foukalo a bylo osklivo, ze museli prodejni stanek v Litvinové po pil hodiné snazeni rozebrat...V
obchodnim dom¢ Central v Mosté dne 18.12. uz se akce velmi povedla. Za osm hodin u stanku se
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podafilo ziskat 7.120 K¢&, coz pravdépodobné nebude kone¢nd suma, protoze Andrea vi o dalSich
lidech, ktefi chtéji pted vanoci piispét. Velmi dékujeme Andree Korunkové a Kamilu Divackému,
kteti se zhostili organizace obou akci. Dale velmi dékujeme vSem ostatnim, ktefi se k prodeji
piipojili, cituji Andreu: ,, Moc dékuju Jirkovi, Kamilovi, Lad’ovi (Jirkiv bratr), moji sestie Martin¢,
Zdenku Turkovi, pani Dan¢ Uhrové, a dalSim, ktefi nam na misté pomahali.” TéSime se na dalsi
akce a doufame, ze se rady zapoji 1 dalsi rodiny Rett Community.

Vanoc¢ni darky pro dévéata a Zurnal pro ¢leny Rett Community

V zavéru roku 2010 pied Vanocemi se nam podatilo zaskat od anonymni darkyné piispévek
na malé darecky pro nase postizena dévcata, a tak bylo rozesldno 22 balickt po celé republice do
jejich rodin. Do bali¢ku se nam je$té podatilo vytisknout prvni Zurnal o ¢innosti Rett Community a
krasné PF. Zurnal s PF-ky jsme také rozeslali na§im partneriim a pi-ateltim.

Rok 2011

Ucdast na 12.veletrhu neziskovek — NGO Market

NGO Market - 12. veletrh neziskovych organizaci - www.ngomarket.cz se konal v patek 29.
dubna 2011, 10.00 — 19.00 hodin v Narodni technické knihovné na Praze 6. Poznali jsme z blizka
¢innost mnoha zajimavych neziskovych organizaci a ptedali jsme si na sebe navzajem kontakty.
Vétime, ze naSe budouci spoluprace bude velmi prospéSna. Zucastnili jsme se nékolika pfrednasek a
workshopt a shlédli jsme doprovodny program na podiu. Pfisti rok se opét radi zuCastnime. Zastitu
nad veletrhem prevzal Véclav Havel a patrony se stali zpévatka Tonya Graves a herec Boris
Hybner.

Odborné seminare v Motole

Ve dnech 6.5. a 27.5. 2011 probéhly v malé posluchdrné FN Motol v Praze seminafe

»Alternativni a augmentativni komunikace v teorii a praxi na modelu Rettova syndromu.* Tyto
odborné seminaie byly zorganizované naSim sdruZzenim a mély jak pro rodice, tak i pro odbornou
vefejnost piinést poznatky z této dilezité oblasti tézce postizenych-verbalné nekomunikujicich. Pro
tyto akce byly vytistény nové letaky o nasem sdruzeni a problematice RS a vyrobeny krasné
hrnicky s nasim logem..
V poslucharné se na kazdém seminaii vystiidala postupné Ctvetice prednasSejicich. MUDr. Alena
Zumrova, Ph.D., Mgr. Mirka Tupé (resp.Bc. Barbora Redinova), Ph.Dr. Sarka Tomovéa a Mgr. Jana
Sarounova. Tyto seminafe probéhly za podpory Ufadu vlady CR, Vladniho vyboru pro postizené
obcany.

Ucast na veletrhu chranénych dilen v Kourimi

V sobotu 25.6. 2011 Jirka s Milanem, RiZenkou a Andreou absolvovali Veletrh chranénych
dilen v prekrasném prostredi skanzenu v Koufimi a propagovali naSe sdruzeni Rett Community.
Jako host vystoupila Bara Hrzanova se svou skupinou Condurango.

\
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Zalozeni stranky o Rett Community na facebooku

7.7.2011 zalozila Renée Lavecka stranku o naSem sdruzeni na facebooku a tim rozsifila
poveédomi i na této vyznamné socidlni siti. Dékujeme Rendo!

http://www.facebook.com/pages/Rett-Community/2197304247324177?sk=info

Psychorehabilita¢ni kurz v SobéSicich 10.-14.8.2011

V roce 2011 jsme se jiz podruhé zicastnili naSeho oblibené¢ho pobytu rodin s postizenymi
dévcaty v Sobé&Sicich (jinak to byl jiz Sesty psychrehabilitacni pobyt). Hlavnimi partnery tohoto
,setkani“ rodin s kazdoro¢né perfektné naplanovanym programem byly — Uiad vlady CR, Alef
Distributin s.r.o, Alef Nula a.s., Elvac IPC s.r.0., Plan B o.s. a soukroma klinika Logo..

Asi nejlepsim hodnocenim tohoto pobytu bude shrnuti ,,poznatkti* a podékovani tatinka s
postizenou dcerkou Ev€ou, ktefi se tohoto pobytu zicastnili :

»-.za celou organizaci a zabezpeceni psychorehabilitaniho pobytu SobéSice 2011 patii
nejvetsi podékovani nasi neinavné Renée Lavecké, takze Rendi moc diky.. pro¢ to délame a co je
naSim cilem vime vSichni — spokojené rodiny s postizenou hol¢ickou Rettovym
syndromem..Mimochodem néapad pro ziskani dalSich financnich prostiedka tésné pred odjezdem,
internetova soutéz ,,To nas bavi“ byl také jeji napad a dopadlo to skvéle- kazdé rodina s postizenou
hol¢inou ,,dostala* tisicovku na rehabilitace.

dal§im ,,tahounem* téchto pobytt je nase Martinka, dlouhé mésice pfipravuje program pro
celé osazenstvo pobytu, vyrabi a chystd pomicky pro skvéle vymySlené hry a ¢innosti vSech - pro
naSe postizené¢ dcerky, pro jejich sourozence, pro nas-rodice, ale 1 spoleCnou zabavu..a protoze ma
skv€lou rodinu, tak ji pomahaji 1 jeji déti a manzel Péta. A protoZze necekané vypadla jedna
asistentka, jeste stihla zaskocit a postarat se o postizenou Gabinku. Martinko, diky moc.

nemél bych zapomenout ani na Pavlinku, kterd se do poslednich okamzikil snazila ziskat pro
sdruzeni potfebné penizky, organizuje vSechny aktivity sdruzeni, pere se s nezabavnou
administrativou pfi podavani grantii, komunikuje s okolnim svétem mimo sdruzeni..., Pavlinko moc
diky a zachovej nam svoji ptizen i nadale.

nasleduje ,,skupinka® sle¢en — osobnich asistentek, bez kterych si uz také nedokédzeme naSe
pobyty piedstavit, a kterym sveéfujeme sva postizend dévCata.. MlUzeme si tak na chvilku
oddychnout a tieba si zajit na masaz, ¢i si zacvicit.. Dév€ata byla jste skvéla, moc d€kujeme, Ze jste
pfijela 1 letos, kdy jsme Vasi zodpovédnou praci nemohli vice ocenit..Do této skupinky také vlastné
patii Péta-manzel Martinky, ktery se dokazal postarat o sourozence postizenych dévcat — a urcité to
nem¢l lehké..Péto diky.

urcité bych také nemél zapomenout na Radu sdruzeni, ktera drZi a organizuje aktivity Rett
Community v Cele s Danem a ostatnimi ¢leny Milanem, Michalem, Rizenkou a revizni komisi v
cele s Renée..,mimochodem Dane Tvij ,,Sobé&Sicky trojboj“- kuzelky, minigolf a slalom na
kolobé&Zzce byl skvély napad, moc se ndm to libilo.

Jak tak koukam, tak jsem pii pod€kovéani vlastné i Castecné zhodnotil své pocity z
psychorehabilitacniho pobytu SobésSice 2011 a tak jen za sebe kratce vyjadiim to nejpodstatnéjsi co
m¢e a EvCe udélalo radost..urcité to byla Canisterapie z o.s. Podané ruce, kdy nam pani Helena a

VI
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Irina ukazali co vse jejich skvéli part'aci Walda a Anetka dokézou a jak to nasim dév€atim dé¢lalo
dobfte..Bylo vidét Ze jsou sehrané tymy a miluji pomahat druhym..i pfi prvnich individualnich
kratkych terapiich byly vidét vysledky, nase dévcata se uvolnila a byla spokojena..

Celym pobytem néas provazela krasnd hra v duchu indidnskych tkol, her, hledani
pokladu..zakonéena tradi¢nim kulturnim vystoupenim u indianského tepee, spolecnou fotkou a
opékanim buiti-skveéla zabava pro vSechny pod patronaci Martinky.

Dale jsme méli moznost vyuziti cvi¢eni s Martinem, dale balneo penzionu, a také jsme ho s
Evcéou vyzkouseli — whirlpool byl skvély-vesli jsme se do néj i s Ir€ou a Michalkou, Michalem a
jeho Kacenkou. Masaz zad mi také udélala dobfe a vecery byly klasicky ,,dlouhé*, museli jsme toho
tolik probrat, vyrobit.. a tak jsme chodili jsme spat hodné po ptilnoci a pfesto jsme byli rano Cili .
Mohli jsme si také vyzkouset nové poznatky v péci o télo a dusi u Milana a Rendy za coz jim také
patii dik — ja jsem zavahal a uz se k nim nedostal..

Jeste jednou velké diky vSem, ktefi se na tomto pobytu podileli a kteti nam na néj ptispéli..

Vanoc¢ni pohlednice s logem Rett Community

V zavéru roku 2011 jsme si nechali udélat Vano¢ni pohlednice (5 druhil) s logem a
kontaktem na naSe sdruzeni a zajistili tak ,,osvétu* v€etné ptivydélku z prodeje. Diky za zajimavy
napad a realizaci v§em zucastnénym..

Vanoc¢ni darky z Karviné

V tom samém adventnim obdobi se podafilo Lence Pawlasové (mamince postizené
Danielky) ziskat v Karviné od anonymniho darce hodnotné darky, které rozeslala vS§em rodinam s
postizenymi dévcaty, a tak jsme pod stromecek vSichni pro naSe beruSky umistovali krasné
zabalené dérecky ,,0d sdruzeni®. Leni moc dékujeme Tobé¢ i tajemnému sponzorovi.

Novy Adresar poskytovatela sluzeb pro postizené pro rok 2012

Pii podéani grantu na Utadé vlady CR jsme jednou z podminek ziskani fin.prostedkii zadali
aktualizované a roz$ifené vydani Adresaie poskytovatelti sluzeb pro postizené. Protoze se ke konci
roku meénila legislativa na kterou se v Adresari odkazujeme, museli jsme v zaveéru roku 2011
finiSovat se ziskanim pottebnych udaji a ovéfovanim jiz ziskanych dat. VSe se podatilo a Adresar
byl v€as vydan v tiSténé i elektronické verzi. Protoze byl v roce 2010 o adresat v fadach odborné
vefejnosti 1 u rodi¢i velky zajem, rozhodli jsme se pocet vytisténych kusi zdvojnasobit..VEétime, ze
pomuze jak pecujicim o postiZzené, tak i specialistim v této oblasti..

V roce 2011 jsme se také zcastnili Veletrhu hracek a pomticek pro déti Itea 2011, kde jsme
se svym stankem a novym banerem sdruZeni (jiZ s novym logem od akad.malitky pani Schonov¢)
prezentovali svou ¢innost..Celou akci uvadéla Baby televize a je k dispozici v archivu na naSem
webu.

V prabéhu téchto dvou let se nam také podatilo pomoci n€kolika rodindm radami jak ziskat
finan¢ni prostfedky k dofinancovani spec.vozikl pro postizené déti (hrazené zdrav.pojistovnou jen
castecné), jak postupovat na uradech pii vyfizovani piispévkll na péci a ndlezitostech pecujicich
osob.

V jednom piipad¢ se dokonce podafilo prostfedictvim MUDr.Aleny Zumrové a anonymni

Vil



darkyné poridit novy vozik pro Danielku z Karviné do Skoly. Alence i neznamé darkyni mockrat
dékujeme.

Dost Casto se na nds také obraceji studenti s prosbami o vyplnéni riiznych dotaznikl a
pomoci rodin s postizenymi dé&véaty pii jejich dipl.pracich. VSem zainteresovanym rodinam
dékujeme za vstiicnost.

Samoziejmé, ze nejvice ,,akci se déje v Praze, a tak se co nejvice snazime prezentovat svou
¢innost, provadét osvétu tohoto vzacného onemocnéni, navstévovat odborné seminare k ziskani
informaci a ty pak pfedavat prostiednictvim naseho webu ostatnim..Dilezité jsou i ¢lanky, které
nasi rodi¢e napiSou a podéli se se symi zkuSenostmi ostatnim (v roce 2011 napsany c¢lanky k
7.vyroci zalozeni Rett Community, ¢lanek Nakup vozidla pro postizen¢ho a ¢lanek Kompenzacni
pomucky pro postizené..). Dale se také se snazime vyuzivat i ostatni web stranky na internetu —
napf. WWw.postizenedeti.cz , www.nrzp.cz , Www.vzacnenemoci.cz, ...

V pritbéhu roku 2011 jsme se v Rad¢ sdruzeni shodli na zaloZeni nového bankovniho uétu —
transparentniho s moznosti internetbankingu, pii vybéru v bank.sektoru nam nejlepsi podminky
nabidla Raiffeisenbank, a tak jsme né&jakou dobu méli ucty dva a ke konci roku 2011 ucet u
Komeréni banky zrusili.

Shrnuti poznatku z prredchazejicich dvou let a plany pro nasledujici obdobi..

Na to jak jsme ,,malé” sdruzeni (co do poctu zaregistrovanych ¢lenti a postizenych déti)
jsme toho za tyto dva roky stihli ,,pozehnané“.Vezmeme-li v potaz, ze tfi ¢lenové Rady sdruzeni
pracuji pro naSe sdruZeni ve svych volnych chvilich a nemaji ve svych rodinach postiZenou
Rettovym syndromem jsme jim nesmirné vdééni za to co pro nas a nase holky délaji. Rada z nas
méla 1 problémy se zdravim 1 dalSi osobni komplikace v rodinéch.

Méme radost, ze naSe malé sdruzeni ma uz dost velké jméno, které si ziskalo trvdou praci
béhem sedmi let plisobeni. Samoziejmé jsme si prosli i krizi — kde tomu tak ale neni, pfes veskeré
problémy a trable mame na paméti na§ hlavni cil — Pomahat rodinam s dévéetem postiZenym
Rettovym syndromem.

Vyzdvihnéme nase silné stranky (pofadani seminaitl, osvétovych a kulturnich akci, pobyt
pro rodiny s postiZzenym ditétem) a na té€ch stavme 1 v nésledujicich letech. Zaméime se vSak 1 na to,

co nam zatim dé€la problémy — ziskavani fin.prostiedki (ziskdni sponzorti, grantii od nadaci, vlastni
¢innosti..).

Posledni stranka je vénovana finanénimu hospodareni Rett Community za roky 2010 a 2011.
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Stav financi k 1.1.2010 v K¢ 67 835,73
Pfijmy v KC

Grant Nadace Divoke husy 120 000,00
Grant Nadace Détsky mozek 15 000,00
Dar R.Lavecka 10 000,00
Dar M.KoziSek 20 000,00
Pfispévky ¢lenl sdruzeni 27 212,00
Prodej vyrobk( v Mosté 7 830,00
Urok z Uctu 11,84
Pfijmy celkem v Ké 200 053,84
\ydaje v K&

Pobyt Sobésice 135 078,00
Poplatek Nadace Divoké husy 60 000,00
Tisk Adresare poskytovatell sluzeb pro osoby se zdrav. postizenim 23 680,80
Dan z pfijmu fyzickych osob za rok 2009 5 295,00
Poplatky za ostatni sluzby, materiély a kurzy 16 580,00
Poplatky za vedeni u¢tu 1 760,00
Vydaje celkemv K¢ 242 393,80
Stav financi k 31.12.2010 v K¢é 25 495,77
Stav financi k 1.1.2011 v K¢é 25 495,77
Prijmy v KE

Grant Urad vlady CR 70 000,00
Dar Alef Distributin s.r.o. 14 000,00
Dar Alef Nula a.s. 21 000,00
Dar Elvac IPC s.r.o. 20 000,00
Dar Plan B o.s. 10 000,00
Dar Soukroma klinika Logo 10 000,00
Pfispévky Clenl sdruzeni 53 802,00
Organizace odbornych seminafl a prodej tiskovin 18 307,00
Prodej vyrobk( v Koufimi 2 215,00
Urok z Gétu 8,41
IPFijmy celkem v K& 219 332,41
\ydaje v K&

Pobyt Sobésice 112 381,00
Tisk Adresare poskytovatell sluzeb pro osoby se zdrav. postizenim 51 466,40
Dohody o provedeni prace 38 250,00
Srazkova dan na dohody o provedeni prace v roce 2011 6 750,00
Poplatky za ostatni sluzby, materiély a kurzy 19 450,00
Poplatky za vedeni uctu 2 016,00
Vydaje celkemv K¢ 230 313,40
Stav financi k 31.12.2011 v K¢ 14 514,78




Tato vyroéni zprava je navrhem Vyro¢ni zpravy obcanského sdruzeni RETT COMMUNITY za
roky 2010 a 2011. Podle stanov sdruzeni musi byt vyro¢ni zprava schvalena valnou hromadou,
ktera probéhne 2.9.2012.

Za RETT COMMUNITY

piedseda sdruzeni revizni komise
Daniel Hnat Renée Lavecka



