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Jak Je Rettﬂv Syndrom * Uvétsiny divek se ¢asem objevi zdjem o intenzivni oéni

kontakt, nékteré jsou diky nému schopné (do jisté miry)

DIAGNOSTIKOVAN? Pt a——

Retttv syndrom je diagnostikovan na zakladé sledovanych * Nepravidelnosti dychani (hyperventilace, zadrzovani de-

ptiznaki (poprvé popsanych jiz v roce 1966 pediatrem An- chu, polykani vzduchu apod.), které ve spanku obvykle mizi

dreasem Rettem) a genetickym vysetfenim — analyzou DNA

(prvni mutace v genu MeCP2 objeveny v roce 1999).

* Celkova rustova retardace (neprospivani), drobné
a studené nohy (poruchy prokrveni), malé a utlé ruce,
mala hlava

* U nékterych divek se objevuji epileptické zachvaty
ruzného druhu nebo tzv. ,Rettovské epizody”
(1ze dobte rozlisit na video EEG).

Divky s Rettovym syndromem maji velmi tézké kom-
binované postizeni, na télesné i mentalni urovni. Jsou

® Zvysovani svalového napéti a s vékem se zvysujici proto po cely svij zZivot zcela odkazany na péci druhych,
J ak Vyp ad aJ'l’ pozvolny ubytek svalové hmoty (dystonie, atrofie) obvykle rodicu, ktefi potrebuji trvalou pomoc a podpo-

- v s ru, aby naroé¢nou péci dlouhodobé zvladali.
TYPICKE PRIZN AKY? * Poruchy spanku od raného détstvi, ¢asté no¢ni buzeni

s placem ¢&i smichem, sniZeny prah bolesti

* Regres psychomotorického vyvoje ptiblizné mezi 6. az

18, e ol ° Bruxismus (sktipani zubt), zvySené slinéni, strabismus

($ilhani) v dusledku hypotonie, zaskuby v obli¢eji, grimasy

e Ztrata dosazenych dovednosti v oblasti jemné motoriky

(mizi u¢elové pouzivani rukou), ¢asto se naopak objevi * Progresivni skoliéza nebo kyféza
stereotypni pohyby rukou (myti, Zdimani, tleskani, vkla-

dani do ust apod.)

* Chodici divky maji nejistou chtizi (topornou, loutkovitou,
nekoordinovanou), ¢asto nastava postupna ztrata doved-
nosti chiize, navic zhruba polovina divek s RTT ani nikdy

chodit nezaéne a regres se projevi napt. ve zhorseni &i Proto na jejich podporu vzniklo obéanské sdruzeni

ztraté lezeni (nyni jiz spolek) RETT COMMUNITY z.s.

e Ztrata rec¢i a komunikacnich dovednosti, porucha so-
cialnich interakci (zajmu o okoli), ¢asty plac, nervozita,
vykyvy nalad, nespokojenost

RETT - COMMUNITY Z.S.




Kdo JSME?

Jsme svépomocna skupina rodi¢u a pratel divek s Rettovym
syndromem, ktera usiluje o dlouhodobou podporu a pomoc
nasmeérovanou rodinam pecujicim o divku s RTT.

Nasim cilem je pomoci jednotlivym rodinam ftesit jejich kon-
krétni potreby, které vznikaji pti kazdodenni péci o divku s RTT.
Zaroven se snazime zvysit povédomi laické i odborné ve-
rejnosti o problematice Rettova syndromu, aby byla divkam
s timto onemocnénim vcéas a spravné stanovena diagnoza.
Jejich rodinam a pomahajicim profesionalum se poté snazi-
me umoznit pristup k aktudlnim a komplexnim informacim
o moznostech lécby, rehabilitace, vzdélavani, vyuziti social-
nich davek a prispévku, kompenzaénich pomuicek apod.

Co NABIZIME...

® poskytujeme prvotni telefonickou pomoc rodinam, jejichz
dceti diagnostikovali Rettiv syndrom (svépomocnou kri-
zovou intervenci)
nabizime moznost zprostiedkovat ,novym” rodinam tele-
fonické ¢i osobni setkani s rodinou pecujici o divku s RTT
v okoli jejiho bydlisté
neustale doplniujeme a poté nabizime souhrn praktickych
informaci (kazdodenni péce, vzdélavani, socialni oblast
atd.), které rodinam pomohou zvladnout naro¢nou kazdo-
denni péci o divku s RTT (na webovych strankach), véetné
moznosti individualniho poradenstvi ,na miru” (telefonic-
ky, e-mailem ¢i osobné)
dle potfreby muzeme zprostredkovat superkonziliarni am-
bulantni kontakt na specialisty z 2. LF UK a FN Motol v Pra-
ze, kde je po konzultaci mozné i komplexni vySetreni divky
pri planované hospitalizaci
spolupracujeme s dalS§imi ,pomahajicimi subjekty”, napt.
se specialnimi Skolami, specidlné pedagogickymi centry,
stredisky rané péce, poskytovateli soc. sluzeb, vysokymi
Skolami apod.
nasi vyznamnou aktivitou je kazdoro¢ni poradani nékolika-
denniho odlehc¢ovaciho (respitniho) pobytu se zajisténym
programem pro celé rodiny a osobni asistenci pro divky s RTT
podilime se na vydavani informacnich materialt o RTT (le-
taky, publikace, DVD), poraddme odborné seminare a osve-
tové akce za ucelem zvyseni povédomi o problematice RTT,
ucastnime se praktické vyuky budoucich lékatti a specidlnich
pedagogu, provozujeme webové stranky www.rett-cz.com

>

Jak nas muzete PODPORIT?

e zprostredkovat uziteéné kontakty, prijit s feSenim aktualnich
problému, dobrym napadem

¢ nabidnout vécny dar, pomucku, sluzby apod., dle Vaseho
uvazeni

e prispét finanéng, ¢islo naseho transparentniho uctu
u Raiffeisen Bank a. s je 601 560 2001 / 5500

¢ uvitdme samozrejme i jakoukoliv jinou formu podpory (napt.
dobrovolnictvi, osobni asistenci na respitnich pobytech,
zkusenosti s foundraisingem, preklady odbornych textu apod.)

¢ kontakty a dalsi informace naleznete na www.rett-cz.com.
Za Vasi podporu predem velmi dékujeme. ©

m UFad viady Ceske republiky xx mhosce
. DIVOKE
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MORAVIA CONSULT Otmou: 5.
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RETT COMMUNITY z.s.
Klapalkova 2238/1
149 00 Praha 4 — Chodov
ICO: 266 509 41

Bankovni spojeni:
Raiffeisen Bank a. s.,
¢.u. 601 560 2001 / 5500

e-mail:
info@rett-cz.com

Telefony a dals$i kontakty naleznete
na nasich webovych strankach:
www.rett-cz.com

Dékujeme za ptrizen a pomoc vsem
nasim rodinam, pratelum a partnerum.
Tésime se na dalsi spolupraci s Vami!

RETTUV SYNDROM?

Rettuv syndrom (RTT) je vainé X-vaza-
né neurologické onemocnéni, postihujici
predevsim divky. Radi se mezi tzv. vzac-
na onemocnéni a je jednou z nejéastéjsich
pri¢in mentalni retardace a vyvojového re-
gresu u zen, u kterych se vyskytuje s preva-
lenci 1:10 000. V CR by tedy mélo zit nékolik
set pacientek s RTT, diagnostikovany jsou
v8ak pouze desitky.

RETT COMMUNITY z.s.
Ceska republika

Spolek rodic¢u a pratel divek s Rettovym syndromem





<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles false
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Gray Gamma 2.2)
  /CalRGBProfile (Apple RGB)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.3
  /CompressObjects /Off
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends false
  /DetectCurves 0.1000
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails true
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 524288
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 99
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness false
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Preserve
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue true
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
    /ZapfDingbats
  ]
  /NeverEmbed [ true
    /Courier
    /Courier-Bold
    /Courier-BoldOblique
    /Courier-Oblique
    /Helvetica
    /Helvetica-Bold
    /Helvetica-BoldOblique
    /Helvetica-Oblique
    /Symbol
    /Times-Bold
    /Times-BoldItalic
    /Times-Italic
    /Times-Roman
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages false
  /ColorImageMinResolution 150
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages false
  /GrayImageMinResolution 150
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages false
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects true
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /PDFXOutputConditionIdentifier (CGATS TR 001)
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<
    /ENU ()
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AllowImageBreaks true
      /AllowTableBreaks true
      /ExpandPage false
      /HonorBaseURL true
      /HonorRolloverEffect false
      /IgnoreHTMLPageBreaks false
      /IncludeHeaderFooter false
      /MarginOffset [
        0
        0
        0
        0
      ]
      /MetadataAuthor ()
      /MetadataKeywords ()
      /MetadataSubject ()
      /MetadataTitle ()
      /MetricPageSize [
        0
        0
      ]
      /MetricUnit /inch
      /MobileCompatible 0
      /Namespace [
        (Adobe)
        (GoLive)
        (8.0)
      ]
      /OpenZoomToHTMLFontSize false
      /PageOrientation /Portrait
      /RemoveBackground false
      /ShrinkContent true
      /TreatColorsAs /MainMonitorColors
      /UseEmbeddedProfiles false
      /UseHTMLTitleAsMetadata true
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /BleedOffset [
        0
        0
        0
        0
      ]
      /ConvertColors /NoConversion
      /DestinationProfileName (U.S. Web Coated \(SWOP\) v2)
      /DestinationProfileSelector /UseName
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements true
      /GenerateStructure true
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles true
      /MarksOffset 6
      /MarksWeight 0.250000
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /UseName
      /PageMarksFile /RomanDefault
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /LeaveUntagged
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2800 2800]
  /PageSize [14172.499 14172.499]
>> setpagedevice


